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In  recent  years,  diagnostic  self‐tests  have  become  directly  available  to  consumers. 
Consumers  are  provided  with  the  opportunity  to  gain  more  insight  in  their  health 
status and screen themselves for certain conditions, without the need of consulting a 
doctor  first.  This development  is  in  line with  the  current  ‘Medicine 2.0’ movement: 
medical  information has become easily accessible through the  Internet, and can help 
prepare  a  doctors  visit,  or  add  extra  information  after  a  diagnosis  has  been 
established.1 Patients might be better  informed,  stimulating  shared decision making 
between  provider  and  patient.  Self‐management  can  be  promoted,  patients  and 
consumers  can  be  made  more  responsible  for  their  own  health,  and  patients  can 
contact other patients and share their experiences, worries and advice. However there 






the purpose  to diagnose a certain disease or  risk  factor, without consulting a health 









1.   Home  tests, which  are offered  in  for  example  chemists or  through  the  Internet. 
Consumers can order a package, which contains everything needed to perform the 




supermarkets,  chemists  or  sports  facilities.  The  test  is  carried  out  by  trained 
personnel, and an immediate result is available. 







Research  in the Netherlands  in 2006 started to  investigate the use of diagnostic self‐
tests,  and  found  self‐tests  available  for  28  conditions,  for  example  for  diabetes, 
allergies, and prostate cancer.4 Prices  for  these  tests  ranged  from 5.54 euro  (urinary 
tract  infection)  to  335  euro  (lactose  intolerance  and  gluten  intolerance).  A  survey 
among  a  Dutch  Internet  panel  showed  that  15.9%  of  the  respondents  had  ever 
performed a diagnostic self‐test.3 Self‐testers were more likely to be female, reported 
a  lower health  status and had a higher BMI  compared  to non‐testers. On  the other 
hand,  self‐testers  were  more  likely  to  engage  in  health  related  behaviour,  they 
reported eating more fruit, less fat, and were more likely to use dietary supplements. 





were  distinguished,  and  in  a  survey  1.2%  of  the  respondents  indicated  to  have 




self‐tests and self‐testing on  sexually  transmitted disease  (STD). The use of STD  self‐
test has provided more  insights  in the pros and cons of self‐testing.8‐11 Campbell and 
Klein describe  the worst and best case  scenarios  for HIV home  testing,  in which  the 
pros but also possible pitfalls are described.12 In the worst case scenario, an expensive 
test, with  an accuracy  that  in  the hands of  the  consumers would perform  less  than 
intended, would be marketed beyond high risk groups. This would lead to high rates of 
false  positive  results  in  a  low‐risk  population,  and  false  reassurance  and  poor 
understanding of the test, such as the incubation period of HIV, would lead to a false 
sense  of  security  and  increase  transmission.  On  the  other  hand,  in  the  best  case 
scenario,  a  rapid  HIV  test  is  distributed  among  high‐risk  persons,  with  sufficient 
accuracy  in  untrained  hands.  People  who  would  otherwise  not  have  been  tested, 













them  an  excuse  not  to  change  unhealthy  habits14,15,  although  this  effect  of  false 
reassurance was not found among participants in a diabetes screening trial.16 
 
While  the  outcomes  of  self‐testing  on  health  care  remain  unclear,  the  Royal Dutch 
Medical  Association  (KNMG)  discourages  self‐testing,  stressing  the  fact  that  only  a 
doctor  is  entitled  and  equipped  to  diagnose  a  disease.  (http://knmg.artsennet.nl/ 





self‐testing has  advantages  as well  as  disadvantages,  it  is  hard  to  say whether  self‐






would  it be possible  to guide consumers  in  the decision whether  to  self‐test or not, 
and help them making an informed choice and use the test in a safe way? In this thesis, 
the development of a decision aid  (DA)  for  self‐testing  is described, after which  the 
effect of this DA on knowledge and informed choice is assessed.  
Decision aids 









are  high  regardless  of  its  benefits  (there  is  an  impressive  number  needed  to  harm, 
even  though  the number needed  to  treat  is  low); or when  the  effect of  the option 





and  the  detailed,  specific  and  personalised  focus  on  options  and  outcomes  for  the 
purpose  of  preparing  people  for  decision  making.18  DAs  have  shown  to  improve 
knowledge, values‐based choice, and reduce decisional conflict.18,19 In recent years, an 
instrument to assess the quality of decision aids has been developed, the IPDASi.20  
Although  decision  aids  are  usually  used  as  an  adjunct  to  doctor‐patient  communi‐
cation,  in self‐testing  the decision whether  to self‐test or not  is  taken by consumers, 
typically  without  consulting  a  health  professional.  In  this  thesis,  we  discuss  the 
development of a decision aid aimed at  consumers,  to  support  the decision making 
process, but also guiding them into a safe way of using these diagnostic self‐tests. The 
decision aid www.zelftestwijzer.nl gives  information about self‐testing  in general, and 








was  proposed  by  Marteau  et  al.21  They  describe  two  core  characteristics  that  an 
informed choice consists of: that it is based on relevant, good quality information, and 
second that the choice reflects the decision maker’s values. As an example one could 
imagine  the  decision  an  individual  has  to  make  whether  to  take  part  in  a  certain 
screening program. This  screening program has  a  slight positive effect on mortality, 
but on  the other hand also a certain chance on  false positive  test  results,  leading  to 
anxiety and unnecessary further investigations. An informed choice can occur when an 
individual has a positive attitude towards screening, has the relevant knowledge about 
the  test,  including  the positive and negative effects of  the  test, and probabilities on 
these outcomes, and undergoes  the  test. But also declining  the  test could  reflect an 









diagnostic  self‐testing  behaviour,  to  assess  consumer’s  follow‐up  behaviour  after 








4.   What  is the consumers’ response to self‐test results  in terms of confidence  in the 
result, reassurance by the test result, and follow‐up behaviour? 
5.   What  is  the quality of  the currently available  information about a selected set of 
self‐tests? 
6.   What  is  the  effect  of  an  online  decision  aid  on  self‐testing  on  knowledge  and 
informed choice?  
Outline of this thesis 
Chapter 2 describes  the protocol of  the quantitative  and qualitative  studies  to  gain 
more  insight  into  self‐test  behaviour.  In  chapter  3,  a  cross‐sectional  survey  is 
described,  in  which  the  frequency  of  self‐testing  among  Dutch  Internet  users  and 
follow‐up  behaviour  of  self‐testers  is  assessed.  Reasons  why  people  self‐test,  their 
considerations  concerning  the  validity  of  self‐tests  and  how  they  react  to  the  test 
result  are  further  elaborated  in  chapter  4,  in  which  the  results  of  a  qualitative 
interview  study  are  reported.  Chapter  5  focuses  on  the  consumers’  need  for 
information about self‐testing and the assessment of the quality of information that is 
provided with a selected set of self‐tests.  In chapter 6, we explain how we built  the 
online  decision  aid  www.zelftestwijzer.nl.  Important  consideration  in  educating 




trial  on  the  effect  of  the  decision  aid  for  cholesterol  and  diabetes  self‐testing  in 
chapter 7. Chapter 8 describes the results of the RCT, in which 1137 participants were 
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Self‐tests  are  available  to  consumers  for  more  than  25  conditions,  ranging  from  infectious 
diseases to cardiovascular risk factors. Self‐tests are defined as  in‐vitro tests on body materials 
such as blood, urine,  faeces, or saliva  that are  initiated by consumers  to diagnose a particular 
disorder or  risk  factor without  involving  a medical professional.  In  2006,  16% of  a  sample of 
Dutch Internet users had ever used at least one self‐test and 17% intended to use a self‐test in 




result, reassurance by  the  test result, and  follow‐up behaviour,  (5)  the  information consumers 
report  to need  in  the decision making process of using or not using a self‐test, and  in  further 




Mixed  methods  study  with  (1)  a  cross‐sectional  study  consisting  of  a  two‐phase  Internet‐
questionnaire, (2) semi‐structured interviews with self‐testers and consumers who intend to use 





The self‐testing area  is still  in a state of  flux and therefore  it  is expected that self‐test use will 
increase  in  the  future.  To  the  best  of  our  knowledge,  this  is  the  first  study which  combines 
quantitative  and  qualitative  research  to  identify  consumers'  information  needs  and  use 
concerning  self‐testing, and  the  consumers' actual  follow‐up behaviour based on  the  self‐test 
result,  and  simultaneously  investigates  the  quality  of  the  currently  available  consumer 









2006,   whereas  17%  of  those who  had never  used  a  self‐test  indicated  they would 




other words, by using a  self‐test,  consumers  completely avoid  the  traditional health 
care systems. Pregnancy tests, home blood‐pressure meters, and monitoring tests, e.g. 
serum  glucose  for patients with diabetes mellitus  to  follow‐up on  their disease  and 
therapy, are excluded by this definition. Self‐tests can be subdivided into four distinct 






These  tests  are  the  so‐called  street‐corner  tests  like  the  national  cholesterol  test 
offered  by  the  Dutch  Heart  Association.2  The  third  and  fourth  self‐test  categories 
include tests  in which a consumer attends a  laboratory facility to have body material 
taken (direct‐access laboratory test) or sends body material to a laboratory where the 






In  line  with  the  current  views  on  patient  autonomy  and  self‐management,  self‐
diagnosis and  self‐testing  can be used as a  tool  to  take  responsibility  for one’s own 
health.3,4 However, the value of self‐tests is heavily debated in the scientific literature. 
Proponents  argue  that  self‐testing  increases  testing  rates,  resulting  in  more  timely 
diagnosis  and  treatment,  self‐testing  is  convenient  and  provides  anonymity,  and  it 
promotes  patient  empowerment.5‐8 Opponents  hold  that  at‐risk  populations  do  not 
use  self‐tests,  self‐tests  entail  relatively high  costs,  and  testing without  consulting  a 
physician may  result  in adverse medical or psychological outcomes.5‐7  In view of  this 
Chapter 2  
20 




the  consumers’  actual  follow‐up behaviour based on  the  self‐test  result,  and  at  the 
same  time  investigates  the quality  of  the  currently  available  consumer  information. 
This study aims  to  identify potential problems and benefits with self‐test use and  to 
explore the impact of self‐testing for health‐care use. Furthermore, the results will be 
used as an input for a follow‐up study which is aimed at the development of consumer 








model  has  been  used  to  explain  and  predict  a  wide  variety  of  health‐related 
behaviours (e.g. diabetes self‐care, alcohol consumption, and smoking).9,11,12 The HBM 
is based on psychological expectancy‐value models which state that human behaviour 
is  the  result  of  the  valence  that  an  individual  relates  to  a  specific  goal  and  on  the 
individual’s  assessment  that  a  certain  action  will  accomplish  that  goal.  The  HBM 
hypothesizes that health‐related behaviour is the result of the individual’s appraisal of 
the  susceptibility  to  and  the  severity  of  a  certain  condition  or  illness  and  the 
individual’s  belief  that  a  specific  health  action  would  result  in  a  decrease  of  the 
susceptibility  to  or  the  severity  of  that  condition.  However,  the  health‐related 
behaviour  will  only  be  performed  if  perceived  barriers  to  that  behaviour  are 
compensated by  the perceived benefits of performing  it. Additionally, action  is more 
likely  to be  initiated  if cues  (e.g. bodily or environmental events) are available and  if 
the person has a high level of self‐efficacy; e.g. if the person is confident that he or she 
is able to perform that action.9,11,13 
Although  the  HBM  and  the  TPB  partially  overlap,  the  TPB  adds  some  important 
concepts  to  the  HBM.  According  to  the  TPB,10  intention  is  the  most  proximal 
determinant of behaviour. Intention, in turn, is determined by three constructs which 
are conceptually  independent: attitude, subjective norms, and perceived behavioural 





Perceived behavioural control  is approximately similar  to  the self‐efficacy concept of 
the  HBM  which  comprises  the  individual’s  belief  that  (s)he  is  able  to  successfully 
perform  the  behaviour.9,12  According  to  the  TPB,  perceived  behavioural  control 
influences behaviour both directly and indirectly, through intention.14 The HBM as well 





as  the self‐testers’  further management on  the basis of  the  test result. Furthermore, 









5. What  information do consumers need  in  the decision making process of using a 


















The aim of  this cross‐sectional study  is  to answer  research questions  (1) what  is  the 
frequency of self‐test use?, (2) what are the consumers’ reasons for using or not using 
a  self‐test?,  (3) what  information do  self‐testers use  in  the different  self‐test  stages 




Individuals  aged  12  years  or  older  who  have  an  e‐mail  address  will  be  randomly 
selected from the Flycatcher Internet panel.  
Methods of data collection 
The survey will be conducted by Flycatcher, a Dutch  ISO‐certified  institute  for online 
research (ISO 26361 and ISO 20252), which will handle the recruitment of participants 
and the distribution of the questionnaires. Individuals aged 12 years or older who have 
an  e‐mail  address  can  apply  for  the  Flycatcher  Internet  panel  by  registering  at  the 
Flycatcher  website  http://www.flycatcher.eu.  New  panellists  are  recruited  through 
various  channels:  e.g.  ‘send‐to‐a‐friend’  actions  by  existing  panel  members, 
newsletters, directories of third parties  (after permission), other private panels (after 
permission),  and  word‐of‐mouth  advertising.  Panellists  are  invited  by  e‐mail  to 
participate  in a  survey. This e‐mail  contains a  short description of  the  study and an 





determine  the prevalence of and  intention  to use  self‐tests,  types of  self‐tests used, 
and a number of demographic and lifestyle characteristics of participants (e.g. gender, 
age,  level  of  education,  perceived  health  status).  The  second  questionnaire will  be 
based on  results of  the 2006  study,1,18 and on consensus among  the  research  team. 
This  questionnaire will  be  sent  to  a  selection  of  self‐testers  and will  determine  the 
information needs and information use, the consumers’ interpretation of the quality of 
this  information,  the  consumers’  confidence  in  and  their  reassurance  by  the  test‐
result,  and  their  follow‐up behaviour. Both questionnaires will be piloted  in  a  small 





what  is not. Finally, consent  for recontacting respondents  for  further participation  in 
the study will be asked. After one week, one reminder will be sent to non‐responders.  
Justification of sample size 
Results  of  the  2006  study  indicated  that  16%  of  respondents  had  used  a  self‐test. 
Based  on  Flycatcher’s  previous  experiences we  expect  a  response  rate  of  60%.  The 




to  describe  the  respondents’  socio‐demographic  and  lifestyle  characteristics,  the 
frequency  of  self‐test  use,  their  information  use  and  information  needs  during  the 








is  the  consumers’  interpretation  of  the quality  of  this  information?,  (4) what  is  the 






for participating  in a  face‐to‐face  interview, will be approached. From  this  selection, 








testers  and  consumers who  intend  to perform  a  self‐test  about using or potentially 
using  a  self‐test.  Respondents  will  be  approached  by  e‐mail  that  provides  a  short 
introduction  of  the  research  team  and  the  research  project,  a  description  of  the 
purpose  of  the  interview,  the  duration  of  the  interview  and  the  incentive  that 
participants will receive (€25 for a 1‐hour  interview). Furthermore,  individuals will be 
asked  to  provide  their  name  and  phone  number  by  e‐mail  if  they  are  willing  to 
participate in an interview. The researchers will contact them by phone to schedule an 
appointment  for  the  interview.  A  semi‐structured  topic  guide  will  be  used  for  the 
interviews in which the reasons to use a self‐test, the user‐friendliness of the test, the 
interpretation and perceived  reliability of  the  test  result,  the  information needs and 
use, and follow‐up actions based on the test result will be addressed. Interviews will be 
held  at  the  homes  of  the  participants.  At  least  8  participants  per  test  will  be 







and 60  respondents who  intend  to use a  self‐test  to  take part  in  the  interviews  (30 
persons per test divided over 2 tests).  
Methods of data analysis 
The  audiotaped  interviews  will  be  transcribed  verbatim  and  imported  as  text 
documents  into the qualitative analysis program, NVivo 2.0, that will be used to code 
and analyze the data. Analysis will be performed by using qualitative content analysis 
with  a  directed  approach.  Directed  content  analysis  is  aimed  at  validating  or 
conceptually extending a  theoretical  framework. Existing  theory serves as a basis  for 
an  initial  coding  scheme. Each  code  is accompanied by a  specific definition which  is 








Two researchers  (JG and MI) will  independently code all  interviews. Meetings will be 
held  in  order  to  check  the  coding  on  exhaustiveness  and  appropriateness. 
Furthermore,  it  will  be  verified  whether  all  theoretical  concepts  are  identified  and 
correctly categorized. Disagreements will be solved by comparing  the  text  fragments 
and the conceptual definitions of the codes until consensus is reached. If consensus is 
not reached, a third independent rater will be appointed in order to achieve consensus 
(GR).  Finally,  all  free  codes will  be  integrated  in  the  original  coding  scheme  that  is 
conceptually  similar  to  the  HBM9,12  and  TPB.10  If  these  free  codes  appear  to  be  a 
separate concept, the theoretical framework will be extended.  
After coding  is completed, the coding of the different self‐tests will be compared and 
assessed  on  their  similarities.  If  certain  self‐tests  are  conceptually  similar  to  one 
another,  clusters will be made based on diseases and  risk  factors,  (e.g. a  cluster  for 
CVD and related risk factors consisting of diabetes and cholesterol tests or a cluster for 
STDs consisting of Chlamydia and HIV). Analyses will result in a description of self‐test 





The purpose of  this  study  is  to assess  the quality of  the  instruction  leaflets  that are 









aimed  at  websites  which  are  available  in  Dutch  or  in  English.  If  more  than  one 






up at each key word will be consulted.  If relevant  links are  identified  in one of these 
pages, these sites will also be consulted. An overview will be made of the different test 
kits.  The  available  consumer  information  will  be  downloaded  from  the  Internet. 
Second,  if  the  consumer  information  is  not  available  on  the  Internet,  producers  or 
suppliers of self‐tests will be contacted in order to collect this information. 
Methods of data analysis 
A  checklist  will  be  developed  based  on  the  validated  English  version  of  the 
International Patient Decision Aids Standard (IPDAS),21,22 the DISCERN criteria,23,24 and 
the Dutch  regulations  for  content of  IVD patient  information25,26. Additionally,  items 
derived from the Internet survey and qualitative research will be  included (e.g. which 
information is important according to consumers). The research team will be asked to 
assess  the  resulting  initial  and  provisional  checklist  and  to  provide  suggestions  for 
improvement.  Based  on  these  comments,  the  checklist will  be  adapted  and will  be 
reviewed  by  the  research  team  once  again.  If  written  comments  are  unclear,  the 
specific member of the research team will be consulted for additional oral comments.   
The  checklist  will  be  tested  for  its  usability  by  applying  the  list  on  consumer 
information that was collected in the Internet search. Two researchers will each code 
three  different  leaflets  of  the  users’  instructions.  Each  criterion will  be  coded  on  a 
5‐point Likert‐scale which  ranges  from 1 = definite no –  the quality criterion has not 
been  fulfilled  at  all,  to  5  =  definite  yes  –  the  quality  criterion  has  been  completely 
fulfilled.  The  researchers  have  the  opportunity  to  indicate  if  they  perceived  any 
problems when applying the checklist. Potential problems or suggestion for better use 
will be incorporated in the final version of the checklist.  
Finally,  the  consumer  information  will  be  coded  by  means  of  the  checklist. 
Furthermore, cut‐off points will be determined to establish the overall quality level of 
the  information.  Two  coders  will  independently  code  each  leaflet  of  consumer 
information  that was  identified.  Consensus meetings will  be  held  in  order  to  reach 
valid judgment of the quality of the consumer information. 
Discussion 
Self‐testing  is a relatively new area and  is still  in a state of flux. Since the start of our 
2006 study, we have observed a shift  in the self‐testing area.  In 2006, most self‐tests 
were  at  the  consumer’s  own  expense.  In  the  last  few  years  we  observed  that 








the  consumer’s  own  initiative  and  testing  initiated  by  a  professional.  Furthermore, 
some of the larger Dutch Health Insurance Companies partly compensate for the costs 
of a self‐test. As a  result of  these developments  in combination with  the  increase  in 
Internet use  and  the  current development of patient  autonomy  in health  care,  it  is 
expected  that  self‐tests  are  likely  to  become  even more  easily  available  and more 
widely used.  
The  studies described  in  this protocol are characterized by  some  innovative aspects. 
First, information about self‐testing is scarce. Most studies on self‐testing have focused 
on  socio‐demographic  characteristics1,2,5,8,29‐32 of  self‐testers and  technical aspects of 
self‐tests.33‐39 To the best of our knowledge, studies concerning the considerations of 
individuals who  intend to perform a self‐test are  lacking. In our opinion, this group  is 
still undecided about performing or not performing a self‐test and  therefore has  the 
highest  information  needs  concerning  self‐testing.  It  is  important  to  guide  these 
individuals  in making an  informed choice about performing or not performing a self‐
test. Second, by combining quantitative and qualitative studies  into a mixed‐methods 




which  is necessary to gain  insight  into the general public’s considerations about self‐
testing. On the one hand, it can be argued that using an Internet panel may result in a 
selection bias because these are individuals who are highly motivated to participate in 
surveys  and who  might  be  more  concerned  with  their  health.  On  the  other  hand, 
studies  on  Internet  surveys  versus  paper‐and‐pencil  surveys  indicate  that  Internet 
surveys  may  yield  similar  results  as  traditional  paper‐and  pencil  surveys.40‐42  The 
Internet  panel  is  not  completely  representative  of  the  general Dutch  population  as 
panellists  are  slightly  younger,  more  often  female  and  more  highly  educated.1 




From  a  methodological  perspective,  a  large  scale  Delphi  study  would  have  been 
optimal  to  develop  the  checklist  assessing  the  quality  of  the  consumer  information 
about self‐testing. However, due  to  financial and  logistic  restrictions, we use a small 
scale Delphi  study  consisting  of  experts  of  our  research  team. We  believe  that  the 










individuals  who  intend  to  perform  a  self‐test  and  on  the  quality  of  the  currently 
available  consumer  information. As  far  as we  are  aware,  this will be  the  first  study 
which  focuses on  these different aspects of  self‐testing  simultaneously. The  findings 
from the studies described above will provide the basis for new to develop consumer 
information on self‐testing which will be tested on its effectiveness using an RCT. The 
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Respondents who had performed a self‐test seemed  to base  their  follow‐up behaviour on  the 
result of the test. They had confidence in the test result, and were often reassured by a normal 
result. After an abnormal result, most self‐testers sought medical care. Because consumers seem 
to  trust  the  self‐test  results,  further  research  should  focus on  the development of  consumer 






Self‐testing, which  implies  that consumers can decide  to  test  themselves  for medical 
conditions without consulting a doctor first, seems to fit  in perfectly with our current 
views of people taking responsibility for their own health. In recent years, self‐testing 
has become a phenomenon  that cannot be  ignored. A  survey among Dutch  Internet 
users in 2006 showed that 16 percent of all respondents had ever used a self‐test.1 In‐
vitro  self‐tests  are  available  for  about  25  conditions,  for  example  to  detect  high 
cholesterol, HIV or prostate cancer.2 Self‐tests can be bought through the  Internet or 
at a chemist’s  (home‐tests), or are offered and performed by organisations  in public 
places  like  supermarkets  (street‐corner  tests).  Other  forms  of  self‐tests  are  direct‐
access tests or home collect tests, in which consumers can go to a laboratory (or send 
body materials  to a  laboratory) and  later  receive  the  results by post or  the  Internet. 
Self‐tests have regularly attracted media attention in recent years.  
We defined a self‐test as an  in‐vitro  test on body materials,  initiated by a consumer 
(without  consulting  a  doctor  or  other  health  professional),  and  with  the  aim  of 
diagnosing  a  particular  disease  or  identifying  a  risk  factor. We  excluded monitoring 
tests, as  they are generally  initiated on  the advice of a doctor, and pregnancy  tests, 
because these do not detect disease. 
Self‐testing  can offer people  a  convenient  alternative  to  tests  initiated  by  a doctor. 
Consumers may perceive fewer barriers to testing, such as embarrassment in the case 























We  designed  a  cross‐sectional  two‐step  questionnaire  survey  among  an  existing 
Internet panel. 
Study population and procedure 
Questionnaires  on  self‐testing  were  sent  to  an  open‐access  panel  managed  by 
Flycatcher,  an  ISO‐certified  institute  for  online  research  associated  with  Maastricht 
University. All persons aged 12 years and older and who have an e‐mail address can 
join  the  panel.  Members  are  recruited  online,  by  written  invitation,  face‐to‐face 
contacts  or  by  intermediaries.  The  panellists  are  invited  by  e‐mail  to  participate  in 
surveys and they receive a gift voucher when they have completed a certain number of 
questionnaires.  Currently,  the  Flycatcher  Panel  consists  of  people  between  12  and 
96 years of age, with a mean age of 37 (http://www.flycatcher.eu). Compared with the 
Dutch population,  the  panellists  in  the  Flycatcher  Panel  are  younger, have  a higher 
level of education and are more often female. The total panel is representative of the 
Dutch Internet population. 
In  September  2008,  a  questionnaire  on  the  use  of  self‐tests was  sent  to  a  random 
sample of 6700 people in the panel. This number was based on the results of an earlier 
questionnaire  on  self‐testing  in  2006.1  A  second  questionnaire  about  follow‐up 
behaviour was sent in November 2008, and was only addressed to those respondents 
who  were  identified  by  the  first  questionnaire  as  being  self‐testers.  On  further 
consideration, we excluded self‐testers who had performed an ovulation test, because 




in  order  to  collect  information  on  different  types  of  self‐tests.  Both  questionnaires 
were online for 2 weeks; non‐responders were sent a reminder after one week.  
Ethical approval 





The  first questionnaire  that was sent  to  the Flycatcher panel contained questions on 
whether people had ever heard of self‐tests, and whether they had ever performed a 




self‐test,  and  contained questions on  confidence  in  the  test  result,  reassurance  and 
follow‐up behaviour. This questionnaire was based on the results of earlier research,13 




‐  Test  result.  Was  the  result  of  the  test  normal  (negative  test  result),  abnormal 
(positive test result) or inconclusive? 
‐  Confidence  in  test  result  and  reassurance. Were  they  reassured by  a normal  test 
result  (options:  yes,  completely  reassured;  yes,  partly  reassured  or  no,  not 
reassured) and did they have confidence in the test result? (I have confidence in the 
result  of  the  self‐test,  answered  on  a  5‐point  scale:  totally  agree,  agree,  neutral, 
disagree and totally disagree).  
‐   Follow‐up  behaviour  after  the  self‐test.  The  next  topic  was  about  management 
related  to  the  test  result.  Respondents  could  select  multiple  options:  no  further 
action, consulted a doctor, consulted another health care professional (e.g. dietician, 
physician  assistant,  doctor’s  assistant),  changed  lifestyle,  used  complementary 
medicine  (e.g.  acupuncture),  bought  self‐medication,  searched  for  more 
information, discussed result with family or friends, performed a self‐test for other 
diseases or risk factors, or other.  In the case of a positive test result, we added an 
















use  of  self‐tests,  and  consumers’  response  to  self‐test  results  in  terms  of  their 
confidence  in  the  result,  reassurance  by  the  test  result,  and  follow‐up  behaviour. 
Answers to the question whether respondents were reassured by the test result were 
recoded  into  yes  (totally  reassured  and  partly  reassured)  or  no  (not  reassured). 
Confidence  in  the  test  result was  recoded  into having  confidence  (I agree or  totally 
agree with having confidence  in  the  test result), neutral, or not having confidence  in 














The mean  age  of  the  respondents  in  September  2008  (n=4416) was  40.2  years  (SD 
14.1). Sixty‐four percent of the respondents were  female. Twenty‐one percent had a 
low  level of education  (primary  school,  lower general  secondary education or  lower 
vocational education), 42% an intermediate level (higher general secondary education 







The  percentage  of  respondents who  had  ever  performed  at  least  one  self‐test was 
18.1% (n=799), and 73% of the self‐testers had performed their most recent self‐test in 
the past two years. The most commonly used self‐tests were those to detect diabetes 
(n=232,  5.3%  of  all  respondents),  kidney  disease  (n=216,  4.9%),  cholesterol  (n=198, 























































































Of  the  self‐testers  with  a  normal  test  result,  78.1%  (n=321)  reported  they  had 
confidence  in  this  result, while 3.4%  (n=14) had no  confidence  in  the  result. Almost 
96% (n=393) of the testers were reassured by the normal result.  
In the case of an abnormal test result, 81.4% (n=88) of the respondents had confidence 





Total  799  18.1  44 
Diabetes  232  5.3  56 
Kidney disease  216  4.9  92 
Cholesterol   198  4.5  23 
Urinary tract infection    85  1.9  46 
AIDS/HIV    71  1.6    9 
Chlamydia    71  1.6    3 
Ovulation**    53  1.2  98 
Allergies    49  1.1  14 
Anaemia    48  1.1  13 
Syphilis    38  0.9    8 
Hepatitis B/C    37  0.8    3 
Female fertility     35  0.8  80 
Glandular fever    34  0.8  29 
Vaginal infection/ candida    34  0.8  12 
HPV    18  0.4  17 
Influenza    17  0.4  65 
Pharyngitis    16  0.4  50 
Male fertility    14  0.3  29 
Thyroid disease    12  0.3    8 
Blood coagulation      9  0.2  33 
Osteoporosis      8  0.2  13 
Hereditary disease      6  0.1    0 
Prostate cancer      5  0.1  40 
Intestinal cancer      3  0.1  67 
Gluten intolerance      2    0.04  50 
Helicobacter pylori      2    0.04  50 
Liver disease      2    0.04    0 







test  result  had  consulted  a  doctor,  and  1.0%  (n=4)  had  consulted  another  health 
professional. The other respondents had engaged in self‐management, for example by 
changing  their  lifestyle  (n=20, 4.9%), or searched  for more  information  (n=16, 3.9%). 




After  an  abnormal  test  result  (n=108),  most  respondents  had  sought  medical  care 
(72.2%  (n=78) consulting a doctor and 8.3%  (n=9) another health professional). Nine 
percent  of  the  self‐testers  with  an  abnormal  test  result  (n=10)  had  not  taken  any 




self‐test  they  had  performed  (n=19).  Other  forms  of  self‐management  used  after 




detect  allergies  (n=19)  respondents were more  likely  to engage  in  self‐management 
than after the other tests. They had used self‐medication or complementary medicine, 
or had  changed  their  lifestyle. Only one person had  consulted a doctor. The urinary 
tract  infection  self‐test  had been  performed  by  61  respondents,  of which  22  had  a 
normal and 35 an abnormal  test  result. Almost all of  these  testers had been having 























































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































Of  the  self‐testers with an abnormal  test  result  (n=108), 78  (72.2%) had consulted a 



















































is  small. Secondary analysis  showed  that only 22  respondents who had performed a 
diabetes self‐test were actually diabetics.  
Our  results do not allow us  to conclude what  the exact consequences of self‐testing 




stage, and  can prevent disease or  complications. To determine  these  consequences, 
the whole process of  self‐testing  should be  investigated,  starting with  the way each 
consumer decided  to do  a  test,  and ending with  verifying  the diagnosis with  a  gold 
standard  clinical  investigation  and  the  actual  follow‐up behaviour  of  the  self‐tester. 














accompanied  by  a  mass  media  campaign.  For  example,  a  self‐test  to  detect  renal 
disease which was provided for free by the Dutch kidney association, was ordered by 
7.8% of the Dutch population during the first thirty days.15 
Respondents  in our  study  seemed  to have  confidence  in  the  test  result. Even when 
they had symptoms (e.g. in the urinary tract infection self‐test) they often relied on the 





Our  research assessed  the actual actions  taken by consumers who had performed a 
self‐test.  Further  details  on  consumers’  belief  in  self‐test  results,  the  way  they 
interpret  self‐test  results  and  whether  and  how  they  engage  in  certain  follow‐up 
behaviours should be  investigated  in qualitative  research. This could also shed more 
light on the psychological and medical consequences of self‐testing. 




of  confidence  in  self‐tests,  and  are  reassured  by  a  negative  test  result,  it  is  very 
important that consumers have adequate information on the reliability and the validity 
of self‐tests in general, that tests can give false positive and false negative results, and 
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value  is  still being debated.  Since  these  tests  are  available,  consumers  should have  access  to 







Semi‐structured  interviews  with  20  consumers  who  had  performed  a  self‐test  for  glucose, 





Regarding  the  reason  for  self‐testing,  three  types  of  users  were  distinguished:  those  who 
engaged  in  self‐testing when  a  test was  offered,  either with  or without  previous  knowledge 
about the disease or risk factor, and those who had actively decided to test and had searched for 
a self‐test themselves. Self‐testers had generally experienced no problems performing the test 
or  interpreting  the  result,  and  had  considerable  confidence  in  the  result.  They  were  easily 












Self‐tests,  tests  on  medical  conditions  which  can  be  performed  without  the 
involvement of a health care professional, have become  increasingly available  to  the 
general  public.1,2  In  this  study,  we  define  a  self‐test  as  an  in‐vitro  test  on  body 
materials, initiated by a  consumer, with the aim of diagnosing a particular disease or 
identifying a risk factor. These tests, which include tests on cardiovascular risk factors, 
infectious diseases or  cancer, are available as home  tests,  streetcorner  tests, direct‐
access  or  home  collect  tests  (Table  4.1).3  They  give  consumers  the  opportunity  to 
assume  responsibility  for  their  own  health,  and  can  offer  people  a  convenient 
alternative to tests initiated by a doctor.4,5 Nevertheless, there are concerns about the 
safety of self‐testing.6,7 Some of the self‐tests have shown to be unreliable8, and there 
are concerns whether people consider  the negative  sides of  self‐testing,  such as  the 











that  it was  particularly  the  healthy  and  slightly worried  consumers who  took  these 
tests  (the  ‘worried  well’).11  A  problem  of  screening  in  low‐risk  populations  is  the 
considerable rate of false‐positive results. Another concern is whether consumers can 
adequately  interpret  the  results  of  self‐tests.  Risks  of  developing  cardiovascular 
diseases  in particular have to be  interpreted  in the  light of multiple risk  factors. As a 
result, consumers are faced with difficult decisions to make, concerning indications for 




self‐testing,  the  interpretation  of  test  results  and  appropriate  follow‐up  behaviour. 




























































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































The  interview  topic  guide  was  based  on  earlier  research,  the  Health  Belief  Model 
(HBM)12 and topics considered important by the research team. According to the HBM, 
an  individual’s  decision  to  engage  in  health‐related  behaviour  is  defined  by  the 
perceived severity of and the perceived susceptibility to a particular condition or illness 




trigger  action.  Furthermore,  the  individual’s  confidence  in  his  or  her  capability  to 
successfully perform a certain action (self‐efficacy) is an important concept within the 






certified  institute  for  online  research  associated  with  Maastricht  University 
(http://www.flycatcher.eu).  People  can  apply  for  the  panel  if  they  have  an  e‐mail 
address and are aged 12 years or over. In September 2008, a random sample of 6700 
panel members  received  a  questionnaire  on  self‐testing.  They were  asked whether 
they had ever used a self‐test, which self‐test they had performed, what the result of 
the test was and  if researchers could contact them  for  further research. Of the 4416 
respondents,  799  (18%)  had  used  a  self‐test  at  least  once.  The  question  if  the 
respondent did not mind being contacted for an invitation to take part in a face‐to‐face 






terms of gender, age,  type of  self‐test used and  result of  the  self‐test. The  selected 
self‐testers  received an e‐mail explaining  the goal of our  research and  the nature of 











the  Health  Belief Model12,15  and  from  topics  considered  important  by  the  research 
team. The research  team  then reached consensus on the  themes and questions  that 
should be addressed during the  interview. This resulted  in four themes becoming the 
main  topics of our  interviews:  the  reason  for performing a  self‐test, performing  the 
self‐test,  the  follow‐up behaviour and  the perceived need  for  information about  the 
self‐test. We asked open‐ended questions about  the  four main  themes, encouraging 
respondents  to  talk  about  their  experiences  and  stimulating  them  to  express  their 








The  semi‐structured  interviews  took  place  at  the  participants’  homes  and  were 
conducted by one of the researchers or a final‐year medical student, between May and 
September 2009. Respondents were  informed about the goal of the study, and were 
asked  if  they  agreed  to  the  conversation  being  audiotaped.  Field  notes were made 
after the interviews about the atmosphere of the interview, personal characteristics of 
the  participant,  and  any  comments  that  were  not  on  the  audiotape  (for  example 
statements  made  after  the  recorder  had  been  switched  off).  To  standardise  the 
interviews, the researchers and the medical student used the same interview scheme. 
The  scheme  was  piloted  by  interviewing    medical  students,  and  the  interviewers 




were  given  to  the  questions  in  the  interviews.  To  begin with,  five  interviews were 
analysed.  They  were  independently  coded  by  one  researcher  [MI]  and  a  medical 





was  then used  to  code  the  remaining  interviews.  Each  interview was  coded by  two 
researchers [MI and JG] and discussed until consensus was reached. If a new topic was 
found,  a  new  code  was  added.  Respondents’  experiences  with  self‐testing  were 





of  them  responded  and were  interviewed  subsequently.  During  the  interviews, we 
found eight of them not to have performed a self‐test according to our definition (for 
example,  they were diabetics using diabetes monitoring  tests, or  the  test had been 
initiated  by  a  doctor)  and were  excluded  for  further  analysis. Hence,  20  interviews 





themes  emerging  from  the  interviews,  and  data  saturation  occurred  after  fifteen 
interviews.  
Five main themes emerged from the data, corresponding to a large extent to the main 
themes of our  interview plan. The  themes were as  follows:  the  reason  to perform a 
self‐test, performing and  interpretation of  the  test,  follow‐up behaviour,  information 
needs  and  confidence  in  the  test  result. The  results of  the  interviews  are discussed 
below for each of the main themes (Table 4.3). 
Reasons for self‐testing 
Three  types of  testers were distinguished.  The  first was  the passive  self‐tester who 






































The  first  type of  self‐tester had never had  the  intention  to do a  test  for a particular 
disease or risk factor until they were confronted with the opportunity to test. Media, 
commercials  and  streetcorner  tests  had  made  respondents  aware  of  the  fact  they 
could have a  risk  factor without knowing  it, and gave  them  the opportunity  to do a 
self‐test.  The  respondents  then  became  curious  about  these  tests,  and  thought  it 






























Respondent  Gender  Age  Test (test result*)  Type of test  Other tests (test result*) 
1  F  56  Cholesterol (positive)  Streetcorner  ‐ 
2  F  53  Cholesterol (negative)  Streetcorner  ‐ 
3  F  72  Cholesterol (negative)  Streetcorner  ‐ 
4  F  45  Cholesterol (negative)  Home test  ‐ 
5  F  24  Cholesterol (negative)  Home test  ‐ 
6  F  41  Cholesterol (negative)  Streetcorner  Albuminuria (positive) 
7  F  58  Cholesterol (negative)  Home test  Albuminuria (negative) 
8  F  45  Cholesterol (negative)  Streetcorner  ‐ 
9  M  40  Cholesterol (positive)  Lab test  ‐ 
10  F  42  Cholesterol (negative)  Streetcorner  Albuminuria (negative) 
11  F  58  Albuminuria (negative)  Home test  Cholesterol (positive) 
12  M  55  Albuminuria (positive)  Home test  ‐ 
13  F  52  Albuminuria (negative)  Home test  Cholesterol (positive) 
14  F  33  Albuminuria (positive)  Home test  ‐ 
15  F  44  Albuminuria (negative)  Home test  ‐ 
16  M  63  Glucose (negative)  Home test  Cholesterol (negative) 
17  F  55  Glucose (negative)  Home test  Cholesterol (negative) 
18  F  74  Glucose (negative)  Home test  Albuminuria (negative) 
19  F  35  Glucose (positive)  Home test  ‐ 





test,  for  free,  so  I  thought, well, why not.  It’s  just  to  check yourself. Especially when 
you’re getting on a bit, you start to take more notice of your body. So you think, well, 
such  a  check‐up,  that’s  like,  is  everything  still OK with  those  kidneys. And well,  you 






personal  involvement  with  the  condition  (e.g.  having  family  or  friends  with 
cardiovascular disease, or because  they had had  a  cholesterol  test done before), or 
were already conscious of  the  importance of a healthy  life  style. These  respondents 
wanted  to do  the  test  to get more  information about  their health status,  to confirm 
that  they were  in  good  health,  or  because  they were  seeking  reassurance. On  the 










































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































ask  for a  test  in  the  future when  they had  to  see  their general practitioner  (GP)  for 
some  other  reason.  Some  respondents  did  not want  to  take  up  their doctor’s  time 
without (in their opinion) having a valid reason. When a self‐test was offered, they saw 
this  as  an  easy  opportunity  to  be  tested,  because  there  was  no  need  to  make  an 
appointment and they could do the test whenever they wanted to.  
 












because  they  thought  they  were  at  risk  for  developing  cardiovascular  disease, 
considered  the  disease  to  be  a  serious  condition,  or  had  certain  complaints.  These 
respondents  also  said  they needed  a  valid  reason  to  go  to  a GP:  some participants 
thought  they would have  to  justify why  they wanted  to do  the  test, and  the doctor 
might refuse to have it done. Other reasons to purchase a self‐test included that their 
doctor  had  previously  refused  to  do  the  test  at  their  request,  that  self‐tests  give 




Well, as  I said, you know,  it’s a bit easier, not having  to make another appointment. 
The GP might ask do you really want to have that checked again; you’ve had it checked 











Some  of  the  self‐testers who  had  performed  the  albuminuria  test  had  experienced 
difficulties  in comparing the colour of the dipstick with the colour chart to determine 
the level of albumin in their urine. This had to be done in daylight, because the results 
were difficult  to  read  in artificial  light. Since  the  test had  to be performed with  first 
void urine and the test was distributed  in winter, when  it  is still dark  in the morning, 
not all  testers were able  to decide  the  results correctly, due  to  lack of daylight. The 
albuminuria  test also caused some problems  regarding  the  interpretation of  the  test 





Some  cholesterol  testers  were  disappointed  that  the  test  measured  only  total 
cholesterol,  and  said  it  left  them without  information  about  their  ‘bad’  cholesterol. 
They thought the test had not been very useful.  
Confidence in the test result 
Many  self‐testers  had  considerable  confidence  in  the  test  result.  Reasons  for  this 
confidence  in self‐tests were  that  the  test was offered by a well known organization 
(for example  the Dutch Kidney Foundation),  that  they  thought  these  tests were also 
used by professionals, or that they had had previous experience with the tests. Further 
reasons  to  trust  the  test  result  were  that  the  test  had  worked  properly,  that  the 




Well,  I’m  thinking  it’s  from  the  Heart  Foundation,  you  know.  So  I  thought  that’s  a 





the  test  or  having  it  repeated  by  a  GP;  if  the  result  remained  same,  they  would 
consider the test to be reliable.  
Some of the respondents, particularly those using cholesterol self‐tests, realized that 
the  test only gave an  indication, and  that  it should be  repeated because  test  results 
vary over  time. Reasons  to doubt  the  test  result were  that doctors have  expressed 
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doubts  about  self‐tests,  that  self‐tests  are  still  under  development  or  that  the  test 
result was not what they had expected (for example receiving an abnormal test result 
while not having complaints). Some  respondents had doubts because  the  tests were 










of  safety, and  respondents  felt  they no  longer had  to worry about having a disease. 
Most of them did not discuss the test result with a doctor, although some did make an 
appointment  with  their  family  doctor,  because  they  doubted  whether  they  had 
performed  the  test  correctly  or were not  sure  about  the  validity  of  the  test. Other 
reasons  to  see  a doctor  despite  a normal  test  result were  that  they  felt  obliged  to 
discuss medical concerns with their doctor and did not want to hide things from their 
doctor,  or  doubted  the  value  of  the  test  since  it  only measured  one  risk  factor  for 
cardiovascular  disease.  Most  respondents  did  not  change  their  lifestyle:  they  were 
already trying to live a healthy lifestyle, or found it difficult to change anything. Those 
respondents  who  did  change  their  lifestyle  improved  their  dietary  habits.  Some 











After  an  abnormal  test  result,  respondents were  not  very  alarmed.  Some made  an 
appointment with their general practitioner to discuss the test result and to have the 
test  repeated,  but were  reassured  by  the  knowledge  that  the  condition was  being 













have no  complaints,  so  it’s probably not  serious. But  then,  err,  you never  know.  It’s 
















condition  themselves.  Some  had  been  discouraged  from  doing more  tests  by  their 
family doctor.  
Respondents  would  recommend  self‐tests  to  others,  because  they  thought  it  was 
important  to  check  for  risk  factors  regularly, especially  since  these  tests are easy  to 
perform and easily accessible. Reasons not  to engage  in  self‐testing  included  fear of 











Most  respondents were  satisfied with  the  information provided with  the  test.  They 
indicated  that  if  the  test  result was normal,  they  felt no need  for more  information. 
Some of  the  cholesterol  testers would have  liked more  information on  the different 




additional  information when  the  test was  bought), which  one  of  them would  have 
preferred.  
Respondents  generally  thought  that  information  should  be  given  on  indications  for 
doing a test and on how to perform it, as well as explanations about the disease, that 
the disease  can be  asymptomatic,  and  about what  to do  after performing  the  test. 
They would also like to get information on lifestyle factors. The aspect of test reliability 
was  mentioned  by  three  respondents,  who  thought  it  was  important  to  have 
information on  factors  that could  influence  the  reliability of  the  test. Others did not 
think this was very important, since they assumed the quality of the test to be good.  
If respondents needed more information, they preferred to receive it via Internet sites 




healthy  lifestyle. So no, no. And I don't usually take away  leaflets anyway, as you  just 
end  up  throwing  them  all  in  the wastepaper  basket.  […] No,  I wouldn’t  have, well, 
except  if  it wasn’t good. Then  I’d have wanted  it very much.  I  think  that’s when  it’s 










factor,  and  those  who  had  actively  decided  to  test  and  had  searched  for  a  test 
themselves. Reasons for consumers to perform these self‐tests included wanting to be 
reassured about their health, responding to commercials or media campaigns, having 









already  trying  to  live  a healthy  lifestyle,  and would not  change  this,  although  some 
intended  to  improve dietary habits. The  self‐testers who had  tested positive did not 
experience distress: they generally contacted their family doctor to discuss this result. 
Nevertheless, several did not contact a doctor despite an abnormal result. 





as  age,  gender  and  type of  test performed. Hence, we were  able  to  interview  self‐
testers  about  different  types  of  tests,  test  results  and  personal  characteristics.  The 
response to our invitation to participate in the interviews was 35% (28/80). The actual 
number of interviews analysed was 20, since several participants appeared to be either 
diabetics  using  monitoring  tests,  or  had  performed  tests  that  were  not  self‐tests 
according  to  our  definition  (the  test  having  been  initiated  by  a  doctor).  Most 
participants  said  to  feel  healthy  and  to  already  pay  attention  to  a  healthy  lifestyle, 
although  these  self‐reports  might  be  influenced  for  example  by  participants  giving 
socially  acceptable  answers.  Earlier  research  showed  that  self‐testers  in  general  are 
more  likely  to  engage  in  health  related  behaviour,  but  report  lower  health  status.3 
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During  the  interviews, most  of  our  respondents  indicated  they worked  or  had  had 
working  experience  in  health  care,  which  may  have  biased  our  data,  because  we 
therefore probably interviewed a more informed population than the average user of 
self‐tests. Because of these participants’ characteristics, we might have  interviewed a 
population  that  is  probably  better  informed  and  feeling  healthier  than  the  average 
self‐test user. 
Comparison with other studies 
The  reasons  for  self‐testing  seem  to  fit  in with  the  Health  Belief Model.  Perceived 
susceptibility and perceived severity of the disease were mentioned as reasons for self‐




Ryan  et  al.  found  similar  reasons  for  self‐testing:  reassurance,  out  of  curiosity  or 
looking for a diagnostic outcome.18 They also reported that people frequently perform 
these  tests  simply because  they are  confronted with  them.  In  their  interview  study, 
respondents  indicated  that  they  would  not  like  to  see  a  doctor  without  knowing 
something is wrong, and were afraid to waste the doctor’s time.  
In our study, respondents said they wanted to take responsibility for their own health, 
and be  reassured  about being  in  good health.  This  suggests  that  it  is  especially  the 
worried well, that is, those consumers who already have a healthy lifestyle and actually 
have a lower risk of developing cardiovascular disease, who engage in self‐testing. On 
the other hand,  those  truly at  risk but unaware of  their health status do not benefit 
from  self‐testing.  It  is known  that unrealistic optimism among high‐risk patients and 
unjustified  pessimism  in  the  low‐risk  population  are  frequently  found  in  the 
assessment of cardiovascular risk.19  
Little distress was experienced by participants who had tested positive. They realised 
that  the  test was  intended  to screen  for a  risk  factor or disease, and  that  they were 





‘certificate  of  health’,  which  may  induce  or  prolong  unhealthy  behaviour.22  In  our 







In  this  study,  we  found  that  consumers  have  great  confidence  in  self‐tests.  They 
generally do not doubt the test result, unless performing the test is difficult or the test 
result deviates from what they expect. When we discussed the validity of the test, our 
respondents generally did not mention  the possibility  that  the  test  can give a  false‐
positive or false‐negative result. Moreover, consumers do not seem to weigh the pros 
and cons before engaging in self‐testing. This stresses the need for easy‐to‐understand 
consumer  information on  the pros and cons and validity of self‐tests. We  found  that 
some self‐testers did not visit a doctor even when receiving an abnormal test result: 
one of the reasons for this was not having appropriate information on what to do with 
the  result. The  results  regarding  the perceived need  for  information, combined with 
expert opinions on adequate consumer  information, should be used to develop new, 
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Diagnostic  self‐tests  (tests on body materials  that are  initiated by  consumers with  the aim of 
diagnosing a disorder or risk factor) are becoming increasingly available. Although the pros and 









A  cross‐sectional  Internet  survey  among  305  self‐testers  assessed  their  use  of  and  needs  for 
information and their perception of the quality of consumer information provided with self‐test 
kits. A meta‐search  engine was used  to  identify Dutch  and  English  consumer  information  for 




The consumers’ information needs were  in  line with the most frequently used  information and 
the  information  was  perceived  as  being  of  moderate  to  good  quality.  The  information  was 
mostly  in  agreement with  clinical  practice  guidelines,  although  information  on  reliability  and 











Diagnostic  self‐tests  have  become  available  for  over  25  conditions,  ranging  from 





consumers  can  test  themselves  for health  conditions without  the need  to  consult  a 
doctor first.1,3 When using a home self‐test, consumers are the only ones responsible 
for  performing  the  test  and  interpreting  its  result,  and  for  their  own  follow‐up 
behaviour.  On  the  basis  of  these  distinct  responsibilities,  we  can  distinguish  four 
phases within the home self‐testing process, namely (i) the decision process preceding 
the  performance  of  a  self‐test,  (ii)  the  actual  performance  of  the  self‐test,  (iii)  the 
interpretation of the test result, and (iv) the consumer’s follow‐up behaviour based on 
the test result.4 In addition to true home tests, three additional types of self‐tests are 
available,  namely  (i)  street  corner  tests  that  are  offered  by  organizations  and  are 
administered  in public places such as supermarkets,  (ii) direct‐access  laboratory tests 
for which consumers can visit a laboratory, and (iii) home collect tests for which body 
material is sent to a laboratory. 
Although  self‐testing  is  a  relatively  new  area  and  is  still  in  a  state  of  flux,  it  is  a 
phenomenon  that  cannot be  ignored.  In 2008, 18.1% of a  sample of Dutch  Internet 
users had ever used a self‐test and 18.3% probably or definitely intended to use a self‐
test  in  the  future,  whereas  the  corresponding  figures  for  2006  were  16  and  17%, 
respectively (Grispen JEJ, Ickenroth MHP, Ronda G, Hurenkamp L, De Vries NK, van der 




good  quality  information  on  how  to  use  the  self‐test.  Research  regarding  patient 
information leaflets (PILs) indicates that good quality PILs improve a patient’s retention 
of the information and increase the likelihood that the patient will use this information 




clear  instructions are  lacking, and the use of  long paragraphs make the texts hard to 
understand.10,12‐14 Given these findings and the lack of knowledge about the quality of 
the  information provided with home  test kits, combined with  the  fact  that self‐tests 
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are  easily  available  and  widely  used,2‐5  it  is  important  to  know  if  the  instructions 
accompanying self‐tests are of good quality and whether they fit in with the actual use 
of  information  by  consumers  and  their  needs  concerning  self‐test  information.  The 
purpose of the present study was therefore to assess whether the instruction leaflets 
that  are  included  in  diagnostic  self‐test  kits  for  home  use  satisfy  the  consumers’ 
information needs  regarding self‐testing and whether  this  information complies with 




we  assessed  the  quality  of  consumer  information  accompanying  home  test  kits  by 
reviewing  information  leaflets using a checklist of quality criteria. As  these were  two 






for  online  research,  which  took  care  of  the  recruitment  of  participants  and  the 
distribution  of  the  questionnaires.  The  Flycatcher  panel  currently  consists  of 
approximately 14,000 active members between 12 and 96 years old. Members of the 
panel  are  recruited  online,  by  written  invitation,  face‐to‐face  contacts  or  by 
intermediaries.  Individuals  aged  12  years  or  older who  have  an  e‐mail  address  can 





an  incentive when  they have  completed  a  certain number of questionnaires.  Socio‐
demographic  characteristics of  the panellists  for  example,  age,  gender,  and  level of 
education, are provided by Flycatcher. 
For  the  current  study,  a  total  of  6700  panellists  were  approached  by  e‐mail  to 
















and  a  number  of  lifestyle  characteristics  of  the  respondents  (e.g.  perceived  health 
status).  
After  two  months,  a  second  questionnaire  was  sent  to  all  respondents  who  had 
reported having used a self‐test. Respondents received a questionnaire concerning the 
test  they had used  (e.g. cholesterol  test), assessing  their use of  the  information and 
their  information needs as well as the perceived quality of the consumer  information 




you  tested yourself  (or had yourself  tested), had you heard or  read any  information 
about  this  test?”  If  respondents  indicated  to  not  have  heard  or  read  information 








by  assessing  six  different  aspects  associated  with  quality,  asking  “What  was  your 





5=very  complete;  and  1=very  difficult  –  5=very  easy.  These  quality  aspects  were 
assessed  for  all  four  self‐test  phases  and  were  combined  into  four  overall  quality 
measures within each test phase; ‘before testing’ (Cronbach’s  0.92), ‘information on 
the actual use of the test provided on the package’ (Cronbach’s  0.96),  ‘information 
on  the actual use of  the  test provided  in  the  instruction  leaflet’  (Cronbach’s  0.97), 
‘information on the interpretation of the test result’ (Cronbach’s  0.95). These overall 




Analyses were  performed  using  SPSS  17.0.  Basic  descriptive  statistics were  used  to 
describe  the  respondents’  socio‐demographic  and  lifestyle  characteristics,  their 






first  questionnaire  to  have  performed  a  self‐test  (n=703,  response  rate  79%). 
Participants  who  indicated  having  used  an  ovulation  test  or  a  test  in  the  ‘other’ 
category  were  excluded  since  ovulation  tests  are  often  performed  by  healthy 
individuals and  information on the tests used  in the  ‘other’ category was  lacking. For 
the current study, we only selected individuals who had used a home test resulting in a 
total of 305  respondents who were selected  for  further analyses  (Figure 5.1). Of  the 
305  respondents who  had  ever  used  a  home‐test,  112  indicated  to  have  a  chronic 
condition  or  a  disability,  varying  from  psychological  problems  (e.g.  ADHD,  bipolar 





A  large majority of the respondents  indicated having read  the consumer  information 
accompanying the test before testing (i.e. before deciding to buy or use the self‐test), 
as  well  as  when  performing  the  test,  and  while  interpreting  the  test  result.  Most 
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respondents  indicated  that  this  information had helped  them  to better use  the  self‐
test. The most  frequently read  information concerned  the use of the test,  the  target 























Respondents  indicated  that  they  preferred  the  Internet,  a  pharmacy,  their  family 
doctor  or  specialist,  or  brochures  at  their  family  doctor’s  office  as  sources  of 
information about self‐testing.  
The information topics considered to be the most important to know before doing the 






































‐ male    87 (28.5%)    49,5% 
‐ female    218 (71.5%)    50,5% 
Level of educationa      
‐ low    58 (19.0%)    31% 
‐ intermediate    133 (43.6%)    41% 
‐ high    114 (37.4%)    28% 
Test     
Kidney disease    121 (39.7%)   
Diabetes    70 (23.0%)   
Urinary tract infection    36 (11.8%)   
Cholesterol    26 (8.5%)   
Female fertility    13 (4.3%)   
Allergies    8 (2.6%)   
Chlamydia    7 (2.3%)   
Glandular fever    6 (2.0%)   
Aids / HIV    5 (1.6%)   
Other    13 (4.4%)   




The mean quality of  the  instruction  leaflets on  information before  testing was  3.98 
(SD=0.63), on  information on  the actual use of  the  test provided at  the package was 
3.91 (SD=0.69), on information on the actual use of the test provided in the instruction 
leaflet was 4.02 (SD=0.68) and on  information on the  interpretation of the test result 




























































































an  iterative  search  process, we  searched  for  (i)  each  of  the  following  key words  in 
English  and  in Dutch:  self‐testing  [zelftesten],  self‐test  [zelftest],  self‐test  [zelf  test], 
















additionally.  If one of the  initial web pages contained a relevant  link to another web 




Specific  guidelines  for  assessing  the  quality  of  consumer  information  accompanying 
self‐tests were not available at the start of our study. However, the European In‐Vitro 
Diagnostic  guidelines  describe  the  essential  requirements which  in  vitro  diagnostics 
have  to  meet.16,17  Furthermore,  the  International  Patient  Decision  Aids  Standard 
(IPDAS),18,19  Discern,20,21  a  checklist  to  assess  manufacturers’  documentation  on 
medical  diagnostic  self‐tests,22  and  a  checklist  to  assess  the  quality  of  websites 
marketing medical home diagnostic tests were available.15 These  information sources 
were  combined  with  information  derived  from  previous  research  to  generate  a 
checklist for assessing  instruction  leaflets on self‐testing.(Grispen JEJ,  Ickenroth MHP, 
Ronda G, Hurenkamp L, De Vries NK, Van der Weijden T, Submitted).2,5,23,24 Consensus 
was  achieved  among  the  research  team  on  the  items  that  were  included  in  the 
checklist. Our  research  team  consisted  of  experts  in  the  field  of  health  promotion, 












Section A. Product description       
1  Visuals       
1.1  Pictures    21 (100%)  ‐  100% 
1.2  Diagrams / tables    8 (38%)  13 (62%)  100% 
1.3  Instruction video    3 (14%)  18 (86%)  100% 
2  FAQ‐section present   12 (57%)    9 (43%)  100% 
3  When was the information last updated?  17 (81%)    4 (19%)  100% 
4  Are research references presented?  1 (5%)  20 (95%)  100% 
5  Does the producer guarantee the product’s quality?   7 (33%)  14 (67%)  100% 
Section B. Content       
1  Lists the contents of the test package  17 (81%)    4 (19%)  100% 
2  Specifies use‐by date  18 (86%)    3 (14%)  100% 
3  Indicates whether test was correctly performed  14 (67%)    7 (23%)  100% 
4  Describes the relevant health problem  19 (90%)    2 (10%)  81.0% 
5  Describes what the test determines  20 (95%)  1 (5%)  90.5% 
6  Indentifies the target group of the test  11 (52%)  10 (48%)  85.7% 
7  Indicates other test options / alternative tests  ‐    21 (100%)  81% 




8.2  Indicates when the test is to be used  18 (86%)  3 (14%)  90.5% 
Describes the likelihood of:     
9.1  Correct test results  11 (52%)  10 (48%)  85.7% 
9.2  False‐positive or false‐negative test results  18 (86%)    3 (14%)  85.7% 
Describes possible further actions in case of:       
10.1  A positive test result  20 (95%)  1 (5%)  95.2% 
10.2  A negative test result  14 (67%)    7 (33%)  66.7% 
10.3  An unclear test result or test failure  12 (57%)    9 (43%)  90.5% 
Other     
11  Indicates where users can ask questions   17 (81%)    4 (19%)  95.2% 










feature of good quality consumer  information. The  items were subdivided  into  three 
groups:  (A) product description –  seven  items  regarding  the  features of  the product 
under  evaluation;  (B)  content  –  16  items  regarding  the  content  of  the  instruction 
leaflet on  the practical use of  the  self‐test;  and  (C)  information  source  –  two  items 
about  the origin of  the  instruction  leaflet.  Items were assessed using a dichotomous 
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scale  with  answering  options  0 = the  information  is  not  included  and  1 = the  infor‐
mation  is  included. All  instruction  leaflets were reviewed by two researchers  (JG and 
MI), and any disagreements were resolved in consensus meetings. See Table 5.4. 
Results  
A total of 21  instruction  leaflets were analysed, 11 of which were  in Dutch and 10  in 
English. We  selected  instruction  leaflets  included  in  test  kits  that  tested  for  one  of 
seven different diseases or conditions, namely Chlamydia (n=2), urinary tract infections 





All  instruction  leaflets  provided  pictures  as  well  as  text  to  clarify  the  self‐testing 
procedure. Approximately 80% of the instruction leaflets provided a date at which the 
information  had  last  been  updated.  Only  one  instruction  leaflet  provided  scientific 
references for the claims about the reliability of the test (Table 5.4). 
Section B 
All  leaflets  provided  information  on  how  the  test  should  be  used,  including  the 
interpretation of  the  test  result.  Information on alternative  test options was  lacking 
from  all  leaflets.  Almost  all  leaflets  listed  the  content  of  the  test  kit  (81%),  and 
provided information on the expiration date of the test (86%), the health condition the 
test was designed to detect (90%), what the test measured (95%), when to use the test 
(86%),  how  to  contact  the  service  department  of  the  test manufacturer  (81%),  and 
how  to  store  the  test  (90%).  The  vast  majority  of  the  leaflets  (95%)  provided 
information  on  what  to  do  in  case  of  a  positive  result.  However,  one  third  of  the 
leaflets  did  not  provide  information  on  the  actions  that  should  be  taken  when  a 
negative or inconclusive test result was obtained (33% and 43%).  
Approximately half of the leaflets described the likelihood of obtaining correct positive 
or  correct negative  results, whereas 86% described  the  likelihood of getting a  false‐
positive or a false‐negative result. Information on the target group was only provided 
in 52% of  the  leaflets and was more often  reported  in English  leaflets  than  in Dutch 
leaflets  (70%  and  36%).  Only  46%  of  Dutch  leaflets  included  an  FAQ‐section  as 
compared  to  70%  of  the  English  leaflets.  Half  of  the  English  tests  provided  an 

















factor  identified  by  the  test,  and  the  meaning  of  the  test  result.  According  to  the 
respondents,  the  information  in  the  instruction  leaflets  was  of  moderate  to  good 
quality and they reported that the  information had been helpful  in using the self‐test 
correctly.     
Our quality  assessment of  consumer  information by means of  the  checklist  showed 
that the instructions for carrying out the test, the disease or risk factor assessed by the 
test, and  the meaning of  the  test  result were provided  in most  information  leaflets. 
Although some  information on  the reliability of the  test result was presented,  it was 
very  limited.  Whereas  86%  of  the  leaflets  indicated  the  likelihood  of  obtaining 
incorrect  test  results,  only  52%  of  the  leaflets  mentioned  the  likelihood  of  correct 
results.  It  must  be  noted  that  we  merely  assessed  whether  a  particular  aspect 
mentioned  in  the  criterion  was  present  in  the  leaflet,  but  did  not  evaluate  its 




the  European  In‐Vitro Diagnostic  guidelines  relate  to  the  analytical,  diagnostic,  and 
clinical  validity  of  self‐tests.16,17  Manufacturers  of  low‐risk  self‐tests  are  allowed  to 
determine  for themselves whether their product meets these essential requirements 
of the IVD guidelines and are allowed to provide their product with a CE (Conformitée 






Information on  the  interpretation of  the  test  result was provided  in  all  information 






The  results  of  our  quality  assessment  by  means  of  a  checklist  demonstrated  that 
information on alternative test options was lacking from all leaflets and information on 
the target group of the self‐test was given in only 52% of the leaflets. This information 
is one of  the  things  that  are essential  for  consumers  to make  an  informed decision 
about using a self‐test. 
Study limitations and strengths 
The  Flycatcher  Internet panel enabled us  to  reach  a  large  sample of Dutch  Internet 




The current study was conducted  to gain more  insight  into  the use of and needs  for 
information among self‐testers as well as into the quality of the consumer information 
accompanying home test kits. We assessed these factors by means of two independent 
studies and we were  therefore not able  to match  the  information  leaflets  that were 
used by  the  consumers  to  the  information  leaflets  that were  assessed by using  the 
checklist. However, there are two main manufacturers of self‐tests in the Netherlands 
and we might assume  that most home  self‐tests  that were used, were produced by 
those manufacturers. The  leaflets of the home tests under  investigation were mainly 
from  those  two  producers.  Therefore,  we  might  assume  that  there  is  a  significant 
overlap  between  the  leaflets  under  investigation  and  the  home  tests  used  by  our 
participants.  





We coded whether  the aspect mentioned  in  the quality criterion was present  in  the 





kits, we  based  our  checklist  on  results  of  previous  research  (Grispen  JEJ,  Ickenroth 
MHP, Ronda G, Hurenkamp L, De Vries NK, Van der Weijden T, Submitted),2,5,23,24 the 
IPDAS  criteria  for  decision  aids,18,19  the  Discern  criteria  for  judging  the  quality  of 
written consumer information on treatment choices,20,21 and the Dutch regulations for 
content of  IVD patient  information.16,17 We  consider our  checklist  to have  sufficient 










whether  the aspect mentioned  in a  criterion was  indeed present  in  the  information 
leaflets or not, our quality assessment was  limited. Our checklist should be extended 
with  specific  quality  criteria  scored  on,  for  instance,  a  5‐point  Likert  scale, 
accompanied  by  a  detailed  description,  to  obtain  a  more  complete  picture  of  the 
quality of information leaflets.  
In the present study, information needs were identified after the consumers had used 
a  self‐test. This may have  resulted  in  a biased  view of  the  information needs,  since 
these could have been influenced by the actual use of the consumer information when 
performing  the  self‐test.  Future  research  should  be  aimed  at  determining  the 
consumers’  information  needs  before  they  use  a  self‐test  and  to  indentify  the 




effectiveness  of  an  information  leaflet  does  not  only  depend  on  the  quality  of  the 




practice,  it  is  important  to  investigate  the opinion of GPs  towards self‐testing and  to 
indentify  how  often  they  are  confronted with  patients  who  made  an  appointment 
based on  their  self‐test  result and,  in  line with  this,  to  identify how GPs  respond  to 
these  patients.  Therefore,  future  research  should  be  aimed  at  identifying  the  GPs’ 
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opinions on  self‐testing  and  their experiences with patients who used  a  self‐test by 
means of semi‐structured interviews. 
In  view of  the biased  and optimistic presentation of data on  reliability,  validity  and 
diagnostic  value  to  potential  consumers,  European  legislation  concerning  quality 
criteria  for  self‐tests  and  the  accompanying  consumer  information  needs  to  be 
extended and enforced more strictly. Self‐test producers need to be monitored by an 
independent external committee to check  if the claims made by the self‐test kits are 
truthful  and  are  not  manipulated  to  disguise  unfavourable  properties.  Only  if  the 




Overall,  instruction  leaflets  were  of  reasonable  quality  and  met  most  medical 
guidelines.  However,  we  only  scored  whether  certain  required  information  aspects 
were present, but not whether  this  information was  sufficient or complete. A closer 
inspection  of  some  criteria  showed  that  information  on  certain  aspects,  such  as 
reliability was  insufficient. European  legislation on self‐tests needs to be adapted and 
enforced more strictly in order to provide consumers with a complete overview of the 
properties of  self‐tests. A  complete overview of all available  information about  self‐
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Consumers  are  able  to  test  themselves  for  conditions  such  as  diabetes  and  high  cholesterol. 






A  DA  was  developed  based  on  previous  research  and  medical  practice  guidelines.  The  first 
prototype was assessed on its contents and usability by semi‐structured interviews with experts 





technical  errors  and  lay‐out.  End‐user  comments  were  mainly  consistent  with  the  experts’ 
opinion. Important considerations that were identified were whether providing this information 















including  cancer,  chronic  conditions  and  infections.1,2  In  2008,  18  percent  of  the 
respondents  in an online survey  in  the Netherlands had ever performed a diagnostic 
self‐test on body materials, for example to detect diabetes, high cholesterol, allergies 




Diagnostic  self‐tests  have  been  subject  of  discussion  in  recent  years,  for  there  are 
important pros  and  cons  that make  it  difficult  to decide whether  self‐testing  is  per 
definition  a  ‘good’ or  a  ‘bad’  thing.5,6  Self‐testing  fits  in our  current  view of people 
taking  responsibility  for  their health and consumers  indicate  several benefits of  self‐
testing, for example their privacy or not having to see a doctor which saves time.7,8 On 
the  other  hand,  the  negative  sides  of  self‐testing  are  not  to  be  ignored:  the 
unnecessary  costs  and  distress  when  further  investigations  follow  a  false  positive 
result, or false reassurance after a false negative result.9 Moreover, even valid results 
can  lead to  inappropriate follow‐up behaviour, for example providing a  ‘certificate of 
health’  when  the  test  result  is  negative.10,11  Despite  all  these  considerations, 
consumers  often  respond  to  the  test  result  rather  straightforward:  seeing  a  doctor 
when  the  test  result  is  positive,  and  feeling  reassured  after  a  normal  test  result.3,7 
While most  consumers  seem  to  have  a high  level  of  confidence  in  self‐tests7, most 
instruction leaflets included with self‐tests do not elaborate on considerations such as 
the validity of test results and the possibility of false positive or negative results.12 The 
available  information  sources  are  usually  biased  by  conflicts  of  interest;  the 
information  from  the  test device producers may be biased  towards  selling  as many 
self‐tests  as  possible, while  the  information  from  clinicians may  be  biased  towards 
abandoning self‐tests. Consumers should have access to  independent  information on 
the  pros,  cons  and  possible  pitfalls  of  self‐testing.  In  order  to  establish  this,  we 
developed a decision aid (DA) on self‐testing for consumers and future consumers. 
Decision  aids have been developed  to  support patients  in medical decision making. 
They  have  been  used  as  adjuncts  to  counselling  by  practitioners,  in  order  to  help 
patients  recognize  the  value‐sensitive nature of  the decision  and help  to  clarify  the 
value  they  place  on  the  benefits,  harms,  and  scientific  uncertainties  of  an 
intervention.13 DA’s have shown  to  improve patients’ knowledge about  the available 
options,  including  watchful  waiting,  and  to  reduce  decisional  conflict.13  Because 
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In  the development of our decision aid we distinguished  two  important phases:  the 




In  this  phase,  the  experiences  and  information  needs  of  people  who  had  ever 
performed a  self‐test, or with an  intention  to do a  self‐test, were explored, and  the 
quality of available information on self‐testing was assessed.15 The Health Belief Model 
(HBM)16  served  as  a  theoretical  framework  for  these  studies.  The  HBM  is  a 
psychological  model  which  explains  engagement  in  health  related  behaviour  and 
describes six constructs  that contribute  to  the decision whether  to engage  in certain 
behaviour  or  not:  perceived    severity,  perceived  susceptibility,  perceived  benefits, 
perceived barriers, cues to action and self‐efficacy.16  
We  combined  the  results  of  our  previous  research3,4,7,12,15,17  with  current  medical 
practice guidelines on  screening  for diabetes and cardiovascular disease as  input  for 
the  first  draft of  the  decision  aid.  To  inform  and  guide  consumers  in  their  decision 
whether to do a self‐test or not, all aspects of the HBM were covered in this version: 
information  on why  people  chose  to  do  a  self‐test  (cues  to  action),  information  on 
diabetes  and  cardiovascular  disease  and  indications  for  doing  a  test,  including  a 
personal risk calculator (perceived susceptibility and severity), how to perform a self‐









value  clarification  tool.18  Two  techniques  for  value  clarification  were  included: 
weighing the pros and cons of self‐testing,  in which consumers can agree or disagree 
with the statements given, after which the weighing scales shift towards self‐testing or 
consulting  a  doctor.  Second,  consumers  can  choose  their  three  most  important 





























For  the  usability  testing,  interviews  in  which  expert  opinion  was  obtained  were 
combined  with  a  user‐based  testing  method,  in  which  end‐users  used  the  website 
while  thinking  aloud.20,21  Changes  to  the  decision  aid  were  made  in  an  iterative 
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process,  based  on  the  experts’  and  end‐users’  comments.  In  case  of  divergent 
opinions, the issues were discussed in the project team until consensus was achieved.  
Experts  were  selected  from  various  stakeholder  groups:  general  practitioners, 
researchers  in  the  field  of  cardiovascular  risk  and  prevention,  experts  in  health 
promotion,  ICT and communication policy officers  from a health  insurance company, 
staff members of Diagned  (Dutch organisation of manufacturers and  importers of  in‐
vitro diagnostics) and the Dutch Consumers Organisation. The experts were invited to 
view the decision aid, and subsequently being  interviewed by one of the researchers 






















Participants  for  the end‐user usability  tests were  recruited by announcements  in  the 
Maastricht University Hospital. The announcement asked for people over 18 years of 
age  and  explained  the  aim  of  the  study  and  the  incentive  for  participating  (a  gift 
voucher). People could respond by email or telephone. Respondents were screened for 
age,  gender,  educational  level  and  level  of  Internet  use  in  order  to  recruit  a 
heterogeneous sample. Respondents were invited until saturation was reached.  
The usability tests were carried out in the usability laboratory at Maastricht University 







in  written  form  (Table  6.3).  Morea  software  simultaneously  recorded  participants’ 









1  You  are  searching  for  the  symptoms  of  diabetes.  Try  to  find  this  information  on  the 
website. 




4  You are  considering doing a diabetes  self‐test, but you are not  sure whether  the  test  is 
useful. Try to find out your personal risk, and if a diabetes test is useful for you. 
5  You have bought a cholesterol self‐test, and you would  like to have more  information on 
how to perform the self‐test. Try to find this information on the website. 















In  October  2010,  15  experts  from  Maastricht  University  were  invited  to  view  our 
decision aid, of which 11 responded positively and were interviewed within one week. 
We  received  feedback  from  two of  the external experts  (staff members of  a health 
insurance company and Diagned).  
Ten  participants  reviewed  the  decision  aid  during  the  end‐user  usability  tests.  Our 
















1   62  M  Intermediate vocational education  7  No  No 
2  38  M  Higher vocational education  25‐30  No  Yes 
3  56  F  Higher vocational education  15  No  Yes 
4  29  F  Primary school    7  No  No 
5  49  M  Higher vocational education    7  No  No 
6  60  F  Intermediate vocational education  20  Yes  Yes 
7  19  F  Higher secondary education  30  No  Yes 
8  53  F  Higher vocational education  25  Yes  Yes 
9  64  F  Lower secondary education    8  No  Yes 
10  22  M  Higher secondary education  15  No  No 
 
Results from the expert opinion 
The  comments  of  the  experts  could  be  grouped  into  one  of  the  following  themes: 




a  free choice between self‐testing or seeing a doctor, or on  the contrary, whether  it 
should contain a stronger warning about self‐testing, and a stronger emphasis on the 
















how  to  use  the  value  clarification  tool,  and  the  statements  that  were  used  in  the 
weighing scales were not always clear. Several technical errors were observed, such as 






In  general,  participants  had  no  problems  understanding  the  texts;  they  found  the 





addition of a  text  that explains  the  reason  for  the development of  the decision aid, 
explaining  the  different  views  on  self‐testing,  and  a  stronger  instruction  on  the 
importance  and  timing of  visiting  a doctor. An  important  change  regarded  the  core 
decision at stake, most clearly visible in the value clarification tool: instead of weighing 
the pros and cons of a self‐test versus consulting a doctor, we now ask people to weigh 
the pros  and  cons of doing  a  self‐test or not.  The  value  clarification  tool no  longer 
provided a direct advice whether to do a self‐test or to see a doctor, but instead aims 
at weighing pros and cons, without giving advice. We realise that this has led to some 
of  the  end‐users  being  disappointed.  Nevertheless,  during  the  final  usability  tests, 
most end‐users indicated they thought the warnings on the pitfalls in self‐testing were 




Some  of  the  comments  did  not  lead  to  changes,  i.e.  because  of  different  opinions 




and  cons  of  self‐testing  have  been  described.  By  designing  a  decision  aid  on  self‐








from  the  ‘traditional’  DAs  on  screening  options  used  within  the  doctor  patient 
relation.13  In self‐testing, consumers do not consult a doctor at all. Since the decision 
aid  offers  health  related  advice  such  as  information  on  personal  risk,  and  how  to 
interpret  a  test‐result,  it  should  be  safe  to  use  without  additional  professional 
counselling. We  found  these  issues also addressed  in our usability  tests. Experts and 
end‐users  raised  the  issue whether  self‐testing  is  safe, and whether  the decision aid 
included sufficient warning about the pitfalls of self‐testing, especially since there are 
situations  in which  consulting  a  doctor  is  recommended,  for  example when  having 
complaints or being at high  risk  for developing cardiovascular disease. Also, usability 
testing  of  the  decision  aid  led  to  discussion  about whether  or  not  the  decision  aid 
encourages or discourages self‐testing. The general opinion of experts as well as end‐
users was  that  a  diagnostic  self‐test  could  never  replace  consulting  a  clinician.  This 
discussion  led  to  stronger  statements  concerning  the  limitations of  self‐tests on  the 
website and the role of the clinician. 
Second, we were not able to meet one of the needs; to help choose ‘the best self‐test’ 





there are no  studies on  the use of  specific  self‐tests  for  cholesterol and diabetes  in 
which  the chance of an adverse outcome  is assessed. Therefore, we were unable  to 
provide  this  information.  Although  consumers  as well  as  some  experts would  have 




have sufficient knowledge not only  regarding  the  reliability of diagnostic self‐tests  in 
general, but also about  the different phases  in  testing,  in order  to decide whether a 
self‐test  for  a  certain  disease  is  important  to  them.  The  decision  aid  aims  to  guide 
consumers through these phases in testing: ‘Do I need the test?’ (i.e. ‘Am I at‐risk for 
developing the disorder?’); ‘How to perform the test?’;  ‘How to  interpret the result?’ 
(i.e.  ‘What  follow‐up steps to take?’).  It can be debated whether the additions made 
based on  the usability  tests, which have  led  to quite extensive  information, and also 
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the  fact  that  during  the  usability  tests  the  take‐home message  of  the website  has 
become more subtle and  includes more warnings, might affect  the actual use of  the 
website when consumers access the decision aid online. Further research will have to 
assess  whether  people  visit  these  specific  pages  and  in  which  domains  knowledge 
increase is found.  
Study strengths and limitations 
Strengths of  the development of  the decision aid are  the  theoretical  framework and 
the thorough development of the decision aid in an iterative process, involving experts 











useful  insights  into  the  use  of  the  DA  and  the  reasoning  of  experts  and  end‐users 
concerning  its  contents.  It  has  led  to  debate  on  how  to  inform  consumers  on  self‐
testing  and  led  to  important  changes  in  the  decision  aid.  The  development  of  this 
decision aid still has to pass through a final step: field testing of the decision aid. The 
actual  use will  have  to  be  assessed  by  using weblog  files when  the  decision  aid  is 
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Self‐tests,  tests  on  body  materials  to  detect  medical  conditions,  are  widely  available  to  the 
general public. Self‐testing does have advantages as well as disadvantages, and  the debate on 
whether  self‐testing  should  be  encouraged  or  rather  discouraged  is  still  ongoing. One  of  the 
concerns is whether consumers have sufficient knowledge to perform the test and interpret the 
results. An online decision aid (DA) with information on self‐testing in general, and test specific 














Self‐testing does have  important pros and cons, and  it  is  important  that consumers base  their 








Self‐tests on body materials are widely available  to  the general public.1,2 These  tests 
give  consumers  the  opportunity  to  test  themselves  on  medical  conditions  without 
consulting  a  health  professional  first.  Self‐tests  are  available  for  conditions  such  as 






of  self‐testing  are  ‘streetcorner’  tests,  in  which  a  test  is  performed  by  trained 
personnel in public places (for example in a supermarket), or ‘direct access’ and ‘home 
collect’  tests,  in which a sample  is  taken at a  laboratory or at home,  is analysed  in a 
laboratory and the results are sent to the consumer by mail or email.  
Self‐testing  does  have  advantages  as  well  as  disadvantages,  and  the  debate  on 
whether  self‐testing  should  be  encouraged  or  rather  discouraged  is  still  ongoing.4‐7 
Self‐testing can be considered as an easy way  for consumers  to gain more  insight  in 
their  health  status,  it might  lead  to  early  detection  of  disease,  and  fits  in with  our 
current views on patient autonomy. On the other hand, there are concerns about self‐
testing,  for  example  whether  consumers  have  sufficient  knowledge  to  enable 
appropriate use of  self‐tests,  such  as  insight  in  indications  for  testing,  and whether 
they  consider  the  possibility  of  obtaining  false  positive  or  false  negative  results. 
Consumers who perform a self‐test often perform these tests for reassurance, because 
the  test  is offered by an organisation at no costs, or out of curiosity8,9, and  respond 
quite straightforward to the test result: they generally have a high level of confidence 
in self‐tests, visit a doctor  in case of an abnormal  test  result and are  reassured by a 
negative test result.2,9 Consumers with an  intention towards self‐testing also perceive 
these benefits of self‐testing, although they experience several barriers as well, such as 
doubts  concerning  the  reliability of  self‐tests  and not  knowing how  to  interpret  the 
test  result.(Grispen  et  al.: An  intention  to  self‐testing:  a  qualitative  study  regarding 
consumers’ considerations and information needs about self‐testing, submitted) 
To  support  consumers  in deciding whether  they want  to perform  a  self‐test or not, 
objective information on self‐tests could be provided to stimulate consumers to weigh 
the pros and cons of self‐testing. Their decision should be based on knowledge as well 
as  personal  values,  in  which  these  personal  values  are  related  to  intention,  for 
example, a positive attitude should  lead  to a positive  intention; a so‐called  informed 





to  make  a  decision,  they  experience  feelings  of  discomfort.  Therefore,  ambivalent 
attitude holders have the urge to integrate these feelings into one response; they want 
to  ‘choose sides’.10 To support patients  in making a choice  that  is  the best choice  in 
their  specific  situation,  for  example  for  patients  facing  treatment  and  screening 
decisions,  decision  aids  have  been  developed.  These  decision  aids  have  shown  to 
improve people’s knowledge of options and reduce difficulty in decision making.11 
We developed a web‐based decision aid on self‐testing (http://www.zelftestwijzer.nl), 
which provides  information on  self‐tests  in general, and  test  specific  information on 
self‐tests  for  diabetes  and  cholesterol.  The  web‐based  decision  aid  was  based  on 
clinical  practice  guidelines, previous  research  on  self‐testing3,9,12,13,  the  International 
Patient Decision Aid Standard  (IPDAS)14,15, and  the Health Belief Model  (HBM)16. The 
decision aid provides information on self‐testing, as well as a value clarification tool to 
weigh the pros and cons of self‐testing. The aim of this study is to investigate the effect 




The Health Belief Model  (HBM)16 was used as  the  theoretical  framework during  the 
development of the decision aid and will be used in its evaluation as well. According to 
the HBM, an  individual’s decision  to engage  in health‐related behaviour  is based on 





diabetes,  or  the  offering  of  free  tests)  are  present  that  trigger  action.  Finally,  self‐
efficacy,  the  individual’s confidence  in his or her capability  to successfully perform a 
certain action, is an important concept within the HBM.  
Besides  the  concepts  of  the  HBM,  additional  concepts  of  the  Theory  of  Planned 
Behaviour  (TPB)17 were used  in  the development and evaluation of  the decision aid, 
namely  subjective  norm,  anticipated  regret, moral  obligation  and  response  efficacy. 







self‐test.  (Grispen  et  al.:  An  intention  to  self‐testing:  a  qualitative  study  regarding 
consumers’  considerations  and  information  needs  about  self‐testing,  submitted) 
Individuals who hold both  strong positive and negative beliefs or  feelings  towards a 
certain  action  or  attitude  object  are  considered  to  be  ambivalent.10  An  important 
distinction needs  to be  addressed  concerning  the  ambivalence  concept, namely  the 
difference  between  potential  ambivalence23  and  felt  ambivalence24.  Potential 
ambivalence concerns the coexistence of beliefs that are associated with  incongruent 





the  behaviour  or  attitude  object.  These  conflicting  feelings  lead  to  psychological 
discomfort which is experienced as being unpleasant. Ambivalent attitude holders are 

















A  single‐blind  randomised  controlled  trial  in  which  the  online  decision  aid  will  be 











managed by Flycatcher, an  ISO‐certified  institute  for online  research associated with 
Maastricht  University.  Currently,  the  panel  consists  of  approximately  14,000  active 
members between 12 and 96 years of age (http://www.flycatcher.eu). Members of the 
panel  are  recruited  online,  by  written  invitation,  face  to  face  contacts  or  by 
intermediaries. All  individuals aged 12 years or older and who have an email address 







Panel  members  aged  18  or  older,  with  an  intention  to  use  a  diabetes  and/  or  a 
cholesterol  self‐test  in  the  future  will  be  invited  to  participate  in  the  randomised 
controlled  trial.  An  intention  will  be  defined  as  a  consumer  indicating  to  maybe, 
probably, or definitely intending to use a self‐test in the future. People who report that 





do  both,  they  will  be  assigned  to  the  test  towards  which  they  have  the  strongest 







studies3,9,12,13  provided  input  for  the  development  of  the  decision  aid 
http://www.zelftestwijzer.nl. The medical  information  in  the decision aid  is based on 
current  clinical  practice  guidelines  on  screening  for  diabetes  and  cardiovascular 








contents of  the website. Visitors are asked  to  read  the disclaimer, and a warning  is given  that  the 
information provided on  the website  is not  suitable  for people who are already being  treated  for 
diabetes or cardiovascular disease. 
‐ General  information on  self‐testing,  including  information on  the different  kinds of  self‐tests,  the 
reliability of self‐tests in general and eleven cues what to check before doing a self‐test.  
‐ Information about cholesterol self‐testing: information about risk factors for cardiovascular disease, 









self‐testing.  Examples of  these propositions  are:  ‘I  think  it  is  an  advantage  that  I  can do  the  test 
whenever  I want  to’, or  ‘I  think  that  it  is a disadvantage of  self‐testing  that  I have  to get a blood 









A placebo  control  condition was designed  consisting of  general  information on  self‐
testing. An existing control condition was not available, since there is no usual care in 
self‐testing.  Our  intervention  is  the  first  decision  aid  that  aims  at  people  with  an 












at  selecting  consumers  with  an  intention  towards  self‐testing  for  diabetes  and 





Construct  Measures  No. of items  Questionnaire* 








Secondary outcomes       
 Attitude  Marteau26    4  1,2 







  Stages of change27    1  1,2,3 
 Psychosocial determinants  Perceived benefits and barriers  14  2 
  Self‐efficacy    3  2 




  Cues to action    1  2 
  Perceived severity    1  2 
  Anticipated regret    1  2 
  Moral obligation     2  2 
  Subjective norm    1  2 
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Randomisation Randomisation















decision  aid.  It  includes  questions  on  the  condition,  indications  for  testing,  such  as 
symptoms and risk  factors, what  the  test measures, how  to  interpret  the  test result, 
and  questions  on  the  validity  of  the  self‐test.  These  aspects  of  self‐testing  were 
deemed  important  by  health  professionals  and  were  indicated  as  well  by  end‐
users.9(Grispen  et  al.:  An  intention  to  self‐testing:  a  qualitative  study  regarding 
consumers’  considerations and  information needs about  self‐testing,  submitted) The 




diabetes  and  cholesterol.  Intention  will  be  assessed  with  a  single  question  using  a 
5‐point  Likert  scale  with  answering  options  ranging  from  1=‘definitely  not’  to 
5=‘definitely will’. Further, intention to visit a doctor and intention to change lifestyle 
will be assessed. 
Intention  will  also  be  measured  using  the  stages  of  change  algorithm.27  Stages  of 
change will  give more  detailed  insight  in  the  strength  of  the  participants’  intention 





the  following  questions  on  a  7‐point  Likert  scale:  I  think  self‐testing  is:  harmful  – 
beneficial; unimportant –  important; bad  thing – good  thing; unpleasant – pleasant. 
Responses  to  the scale are used  to classify people as having a positive or a negative 
attitude.  Scores  range  from 4  to 28, with higher  scores  referring  to a more positive 














6.  Behaviour.  Behaviour  will  be  measured  three  months  after  the  intervention. 
Participants will be asked whether they have performed a self‐test  for cholesterol or 
diabetes, and whether they have visited a doctor or have changed their lifestyle in the 




Message  acceptance  will  be  measured  on  an  eight  item  scale,  for  example,  ‘The 
information provided on  the website  is very realistic/ realistic/ neutral/ not realistic/ 




According  to  a Cochrane  review by O’Connor  et al. on  the efficacy of decision  aids, 
there  is an average absolute  increase of 15%  in knowledge scores when decision aids 
are  compared  to  usual  care.  When  more  detailed  decision  aids  are  compared  to 
simpler  decision  aids,  knowledge  increases  with  5%.11  Since  we  will  compare  our 
decision  aid  to  general,  non  test  specific  information  on  self‐testing, we  expect  an 
increase in knowledge of 15% (intervention group knowledge score 70%, control group 
55%). Our  sample  size will  be  based  on  a  power  of  80%  to  detect  a  hypothesized 
increase in knowledge of 15% at a significance level of 5% (two‐sided). Power analysis 
showed  175  respondents would  be  needed  in  each  of  the  four  groups.30  Based  on 
previous  research, a  completion  rate of 60% on  the  first questionnaire, and 80% on 
questionnaire 2 is expected.3 Intention towards doing a cholesterol and/ or a diabetes 
self‐test  in 2008 was 42%. Based on  these  results, a minimum of 3472  respondents 
would have to be  invited  for the first questionnaire. Since we do not know  intention 





ambivalence  and  psychosocial  variables  are  the  secondary  outcome  measures.  To 
Chapter 7  
110 
compare  knowledge  levels  and  level  of  ambivalence  between  the  intervention  and 
control group, we will use  linear regression analysis. The effect of the decision aid on 
the  psychosocial  factors  that  predict  self‐test  use  will  be  assessed  using  logistic 
regression analysis.  Follow‐up behaviour after  three months will be  compared using 
logistic regression analysis.  
Based on  the method proposed by Marteau and colleagues,  informed choice will be 
measured  by  combining  the  constructs  knowledge,  attitudes  and  behaviour  into  a 
composite measure of  informed decision making.26  Informed choice  in our study will 
be defined  as having  sufficient  knowledge,  and  attitude being  in  line with  intention 
(positive attitude and a positive intention to do a self‐test, or a negative attitude and a 




or definitely  consider performing a  self‐test  in  the  future. To  classify participants as 
having a positive or negative attitude  towards  self‐testing,  the median  score will be 
used. The median  score of  the participants and  scores above will  indicate a positive 
attitude, whereas  scores  below  the median  score will  be  considered  as  a  negative 
attitude.26  The  percentage  of  people  with  an  informed  choice  in  the  control  and 
intervention group will be compared using logistic regression analysis. 
Discussion 
This  paper  describes  the  protocol  for  a  randomised  controlled  trial  to  evaluate  the 
effect of an online decision aid for self‐testing on diabetes and cholesterol. Since self‐
testing  on  these  conditions  can be  beneficial  but  can have  negative  implications  as 
well, the goal of the decision aid ‘zelftestwijzer’ was not to increase or decrease uptake 
of  these  tests,  but  to  enhance  knowledge  levels  and  to  guide  the  decision making 
process. Self‐test uptake  in  the past often  seemed  to be associated with offering of 
free  tests and media  campaigns  stressing  the  importance of  testing, and  consumers 
responding  quite  straightforward,  being  curious  about  testing  and  wanting  to  be 
reassured on their health status.9 Although these strategies seemed to increase uptake 
levels,  consumers  will  often  not  have  considered  important  pitfalls  of  self‐testing.3 








of  self‐testing,  but  also  of  the  positive  effects  of  self‐testing,  consumers  should  be 
enabled to make a choice regarding self‐testing they think is the best choice for them. 
We  expect  levels  of  informed  choice  to  increase,  and  levels  of  ambivalence  to 










Most  decision  aid  evaluation  studies  compare  the  decision  aid  to  usual  care,  or  to 




in  the  instruction  section  of  the  baseline  questionnaire,  so  this  is  the  maximum 
contrast in information provided between intervention and control group possible. The 





tests  are  provided  in  several websites  and  shops,  it would  be  almost  impossible  to 
gather a group of consumers large enough for a trial. Besides these practical reasons, 







can affect  the  generalisability of our data. Participants  in our  trial might  read other 
information on the decision aid than consumers who are close to buying a self‐test. On 





aid will  also  be  affected  by  its  usability  and  attractiveness  to  visitors. Although  the 
decision  aid  was  developed  using  usability  tests  to  assess  user  friendliness  of  the 
decision  aid,  the  results  of  the  process  evaluation  such  as  information  on message 
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1259  consumers with  an  intention  to  use  a  diagnostic  cholesterol  or  diabetes  self‐test were 
selected  from an existing Dutch  Internet panel. They were excluded  if  they had already been 
diagnosed with diabetes or cardiovascular disease, or if they were younger than 18 years of age. 
Based on  these criteria, 122 participants were excluded. Response  rate  in  the cholesterol arm 
was  76.4%  (217/284)  in  the  intervention  group  versus  84.5%  (240/284)  in  the  control  group 


















The  decision  aid  led  to  improvements  in  knowledge  and  informed  choice  in  the  diabetes 













direct  result.  Other  modes  of  self‐testing  are  streetcorner  tests,  in  which  a  test  is 
offered in a public place such as a supermarket, or direct‐access or home‐collect tests, 
in which  a  laboratory  is  directly  accessible  to  consumers.1  These  self‐tests  on  body 
materials are available for over 24 conditions, including cancer, chronic conditions and 
infections.2  Dutch  research  has  shown  that  18%  of  the  respondents  in  an  online 
questionnaire had ever performed a diagnostic self‐test.3  
Cholesterol and diabetes self‐tests are two of the most commonly used diagnostic self‐
tests  in  the  Netherlands.3  These  tests  fit  in  with  our  current  views  on  patient 
autonomy, and might be part of preventive strategies, such as early disease detection. 
Consumers have indicated that they perform these tests out of curiosity, because they 
are  looking  for  reassurance, or because  they do not want  to  consult a doctor when 
they do not have any complaints.4,5 On  the other hand, negative  side effects  should 
not be ignored. Previous research showed that the information provided with self‐tests 
explains  how  to  perform  the  test  and  how  to  interpret  the  result,  but  often  lacks 
information  and  warnings  about  possible  false‐negative  or  false‐positive  results.6 
Moreover, interpreting the results, especially when assessing cardiovascular risk, is not 
merely a question of being ill or not, and can be a challenging task.  
Since  diagnostic  self‐testing  does  have  advantages  as  well  as  disadvantages,  it  is 
important  that  consumers  who  are  considering  taking  these  tests  have  sufficient 
knowledge about how  to perform and  interpret  the  test, and are also aware of  the 
pros  and  cons  of  self‐testing.  To  support  consumers  in  their  decision whether  they 
want to do a self‐test or not, we developed a web‐based decision aid on self‐testing for 
diabetes  and  cholesterol  (http://www.zelftestwijzer.nl).7  Patient  decision  aids  (DAs) 
have been developed  to support patients when  facing a decision about screening or 
treatment,  and  have  been  shown  to  improve  patients’  knowledge  about  treatment 
options  and  to  reduce  decisional  conflict.8  DAs  aim  to  help  patients  recognise  the 
value‐sensitive nature of  the decision and help  to clarify the value they place on  the 
benefits, harms and scientific uncertainties.  
The web‐based DA we developed provides  information on  self‐testing  in general, as 
well  as  specific  information  on  self‐tests  for  diabetes  and  cholesterol.  It  offers 






We hypothesised  that  the decision aid would  increase knowledge about  self‐testing, 
and support consumers in making a decision that represents the best choice for them 
personally. Doing a self‐test or not doing it can both be suitable options, as long as the 
choice  is  congruent  with  the  consumer’s  attitude  towards  self‐testing,  and  the 
consumer has sufficient knowledge about self‐testing.  
The aim of our study was  to  investigate  the effect of  the decision aid on knowledge 
about  self‐testing  and  on  informed  choice.7  We  addressed  the  following  research 








A  single‐blind  randomised  controlled  trial  was  designed.7  The  entire  trial  was 
conducted online, and participants were selected from an existing Internet panel. Two 
groups were distinguished: participants with an  intention to do a diagnostic diabetes 
self‐test  and  those  with  an  intention  to  do  a  diagnostic  cholesterol  self‐test.  Both 
groups  were  randomly  assigned  to  either  visiting  the  web‐based  decision  aid  or  a 
control condition involving short, non‐interactive and non‐test specific information on 
self‐testing.  Analysis  was  performed  separately  for  both  groups  (diabetes  and 
cholesterol). This trial has been registered in the Dutch Trial Register: NTR 3149. 
Ethical approval 
The  study was  reviewed  by  the Medical  Ethics  Committee  of Maastricht University 




Participants  were  recruited  from  an  existing  Internet  panel  in  the  Netherlands, 
managed by Flycatcher, an  ISO‐certified  institute  for online  research associated with 









use  of  self‐tests  and  their  intention  to  use  a  diagnostic  cholesterol  or  diagnostic 
diabetes self‐test in the future (questionnaire 1). Panellists aged 18 years or older and 




The web‐based  decision  aid www.zelftestwijzer.nl was  based  on  results  of  previous 
quantitative and qualitative studies1,3,4,9, as well as on  the Health Belief Model10 and 
the  International  Patient  Decision  Aid  Standards  (IPDAS)  criteria11,12.  The  medical 
contents were based on current clinical practice guidelines on screening  for diabetes 
and  cardiovascular  disease.  The  website  was  analysed  and  further  developed  by 
performing  usability  tests  involving  experts  as well  as  end  users. A  placebo  control 




on  the  intention  they  expressed  in  the  initial  questionnaire).  Within  each  group, 
randomisation to the experimental and control condition (and invitation to either view 
the  decision  aid  or  the  control  condition) was  performed  by  Flycatcher  using  SPSS. 
Participants were blinded for randomisation.  
Measures 
Immediately  after  participants  had  viewed  either  the  decision  aid  or  the  control 
condition,  they  received  an online questionnaire  (questionnaire  2)  for  the  following 
measurements: 
1. Knowledge 
The  knowledge questionnaire  consisted of 20  true  /  false  / don’t  know  statements, 





(i.e.  relating  to  cholesterol or diabetes). Correct answers were given one point, one 
point was subtracted for each incorrect answer. This method corrects scores obtained 
by guessing  (Abbotts’  formula13,14). The knowledge score was considered sufficient  if 
the participant  scored 10 points or more. The  knowledge questionnaires have been 
published  as  online  additional  files  with  our  protocol  article  (http://www. 
biomedcentral.com/1471‐2458/12/6/additional).7  One  question  was  removed  from 








scale,  asking  the  following  questions:  I  think  a  self‐test  is  ‘harmful  –beneficial’, 
‘unimportant–important’,  ‘bad thing–good thing’,  ‘unpleasant–pleasant’, on a 7‐point 





Informed  choice was measured by  combining  the  constructs of  knowledge,  attitude 
and intention into a composite measure of informed decision making.15,16  In order to 
have  an  informed  choice,  a  participant  should  have  sufficient  knowledge,  and  their 




Participants  were  sent  a  third  questionnaire  three  months  after  the  second 











the  information. Participants were also asked  to  rate  their perception of  the overall 
quality of the website on a scale from zero to ten.7 
Sample size and statistical analysis 
Knowledge was  treated as  the primary outcome measure. Based on a  review of  the 
effect of decision aids, we expected an absolute knowledge difference of 15% between 
the intervention and control groups.8 Our sample size was based on a power of 80% at 
a  significance  level of 5%  (two‐sided). Power  analysis  showed  that 175  respondents 
would be needed  in each group.18 Based on response rates and  levels of  intention  in 
previous research, we calculated that 3472 respondents would have to be  invited for 
the  first  selecting questionnaire.7  Since  these numbers were based on  responses  to 
surveys without an experimental condition, we expected to have additional drop‐outs 
and  decided  to  invite  6000  panellists  to  ensure  the  minimum  number  of  175 
respondents  in  each  group.  All  participants  who  fully  completed  the  second 
questionnaire were included in the analysis.  
Basic descriptive statistics were used to describe the respondents’ characteristics and 
their  follow‐up behaviour, and  t‐tests and  chi  square  tests were applied  to describe 
differences  between  the  intervention  and  control  groups.  Knowledge  and  informed 
choice  were  compared  between  the  intervention  and  control  groups  by  first 
performing a bivariate analysis. This was followed by multiple regression analysis, with 
knowledge and  informed choice as outcome variables and condition  (intervention=1, 
and  control=0)  as  the  main  independent  variable.  Gender  (male=1,  female=0), 
educational  level,  age,  and  the  interaction  terms  of  these  variables  with  condition 
were  also  included  as  independent  variables  in  the  analysis. All  variables were  first 
included  in  the model,  after which non‐significant  interaction  terms were  excluded, 
starting  with  the  least  significant  interaction  term.  If  significant  interactions  were 
found,  subgroup  analyses  were  performed.  Differences  were  considered  to  be 
statistically significant if p<0.05. Analyses were performed with SPSS (Version 19). 
Results 
Response  to questionnaire 1 was 63%  (n=3800). Of  these respondents, 1259  (33.1%) 
indicated having an intention to do a cholesterol or diabetes diagnostic self‐test, 320 of 
whom  were  only  interested  in  doing  a  diabetes  self‐test,  453  only  in  doing  a 




diabetes or cardiovascular disease, 1137 participants were eligible  for  the  trial. They 
were assigned to the diabetes or cholesterol group. If participants had an intention to 
perform  both  tests,  they  were  assigned  to  the  test  for  which  they  expressed  the 
strongest  intention. If  intention was equal, we randomly assigned them to one of the 
groups, with the aim of creating equally sized groups. Since the group of people with 






statistically  significant  (p=0.065). Participants’  characteristics are  shown  in Table 8.1. 
There were no significant differences in gender, age or educational level between the 




Knowledge  scores  in  the diabetes arm  ranged  from  ‐3  to 19  (mean 10.16, SD 3.65). 
Results of the bivariate analysis showed that participants who had been exposed to the 
decision  aid  attained  higher  knowledge  levels  than  the  control  group, with  a mean 
absolute  knowledge  score  of  10.5  (SD  3.56)  versus  9.81  (SD  3.71)(p=0.031),  and  a 
percentage with sufficient knowledge of 67.0% versus 53.5%, (p=0.003) (Table 8.2). In 
the  cholesterol  arm,  scores  ranged  from  ‐4  to  18  (mean  8.50,  SD  4.16),  with  no 
significant difference between  the  intervention  and  control  groups.  Further  analysis 
showed that a significant difference in knowledge level in the diabetes arm was found 
for the  items on  information about the disease and risk  factors  for diabetes, but not 




(B=‐1.114; 95%CI,  ‐1.792  to  ‐0.437) and educational  level  (low versus high, B=‐2.282; 




































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































Diabetes             
1.  Disease  4  2.84  71.0  2.60  64.9  0.040 
2.  Risk factors  3  2.34  78.0  2.12  70.5  0.019 
3.  Performing the 
self‐test 
4  1.95  48.8  1.74  43.5  0.087 
4.   Interpretation of 
the test result 
3  1.29  43.0  1.27  42.3  0.846 
5.  Test reliability  6  2.12  35.3  2.09  34.8  0.842 
             
Cholesterol             
1.  Disease  4  1.63  40.7  1.76  44.0  0.334 
2.  Risk factors  2  0.93  46.5  0.86  42.9  0.465 
3.  Performing the 
self‐test 
3  0.80  26.7  0.70  23.2  0.306 
4.   Interpretation of 
the test result 
5  3.12  62.5  3.11  62.2  0.910 
5.  Test reliability  6  2.10  34.9  2.00  33.3  0.579 
  
Table 8.4  Results of multiple regression analysis on knowledge and informed choice. 
Linear regression analysis       
Knowledge (diabetes)  B6 (95% Confidence Interval)  Beta  p 
Intervention/ control1  .657 (.011 to 1.303)  .090  0.046 
Gender2  ‐1.114 (‐1.792 to ‐.437)  ‐.149  0.001 
Educational level low versus high3  ‐2.282 (‐3.169 to ‐1.396)  ‐.263  0.000 
Educational level intermediate versus high4  ‐.589 (‐1.323 to .146)  ‐.079  0.116 
Age  ‐.004 (‐.030 to .022)  ‐.012  0.788 
Knowledge (cholesterol)  B6 (95% Confidence Interval)     
Intervention/ control1  .254 (‐.499 to 1.007)  .031  0.508 
Gender2  ‐.194 (‐.992 to .6040  ‐.023  0.633 
Educational level low versus high3  ‐2.273 (‐3.382 to ‐1.165)  ‐.206  0.000 
Educational level intermediate versus high4  ‐1.181 (‐2.015 to ‐.348)  ‐.139  0.000 
Age  ‐.012 (‐.043 to .018)  ‐.038  0.438 
Logistic regression analysis       
Informed choice (diabetes)  OR7 (95% Confidence Interval)     
Intervention/ control1  1.672 (1.134 to 2.465)     
Gender2  .450 (.296 to .685)     
Educational level low versus high3  .628 (.366 to 1.078)     
Educational level intermediate versus high4  .887 (.572 to 1.347)     
Age  .996 (.981 to 1.012)     
Informed choice (cholesterol)5  OR7 (95% Confidence Interval)     
Intervention/ control1  1.063 (.685 to 1.648)     
Gender2  .984 (.620 to 1.564)     
Educational level low versus high3  .722 (.379 to 1.376)     
Educational level intermediate versus high4  .667 (.409 to 1.088)     
Age  1.007 (.989 to 1.025)     












independent  determinants  of  having  an  informed  choice  (Table  8.4) Analysis  of  the 
data  in  the  cholesterol  group  showed  significant  interaction  effects  of  group  with 
educational  level  and  of  group  with  age.  Subgroup  analysis  revealed  that  older 
(>43 years)  respondents with a high educational  level  in  the cholesterol  intervention 




At  three  months  follow‐up,  32  participants  in  the  diabetes  arm  had  performed  a 
diabetes  self‐test  during  the  past  three  months  (intervention  group  12  (6.2%)  and 
control group 20 (9.5%), while 9 participants  in the cholesterol arm had performed a 
cholesterol  self‐test  (5  [1.0%]  in  the  intervention  group  and  4  [1.8%]  in  the  control 
group)(Table  8.5).  Thirty‐six  participants  had  visited  a  doctor.  Since  the  number  of 
participants who had actually performed a self‐test or had visited a doctor was low, we 
decided not to perform further statistical analysis on these numbers. 
Intention  to perform a diagnostic  cholesterol or diabetes  self‐test  remained high.  In 
the diabetes control group, 97.2% of the respondents had a positive intention at three 
months, versus 93.3%  in the  intervention group, with a mean  intention score of 3.68 










group  to  determine  whether  time  was  a  significant  contributor  to  knowledge  or 
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informed  choice  (independent  variables:  time  spent  on  website,  gender,  age  and 
educational level), but this showed no significant effect of time. The same was found in 





The mean  score on  information acceptance was 3.71  in  the  cholesterol  intervention 
group (SD 0.034) and 3.67 in the diabetes intervention group (SD 0.037) (p=0.390). The 















Performed self‐test         
‐ Diabetes (%)  12 (6.2)  20 (9.5)  2 (1.0)  4 (1.8) 
‐ Cholesterol (%)  4 (2.0)  2 (0.9)  5 (2.6)  4 (1.8) 
‐ Other self‐test  6 (3.1)  7 (3.3)  8 (4.1)  5 (2.2) 
Visited doctor (%)  13 (6.7)  5 (2.4)  8 (4.1)  10 (4.5) 
Other health professional (%)  7 (3.6)  5 (2.4)  5 (2.6)  8 (3.6) 
Intention         
‐ mean intention  3.61  3.68  3.51  3.54 
‐ % positive intention  93.3  97.2  93.8  93.3 
 
Discussion 
This  study  investigated  the  effects  of  an  online  decision  aid  for  cholesterol  and 
diabetes diagnostic self‐testing on knowledge and informed choice. We found that the 
knowledge  level  in the diabetes arm was higher  in the  intervention group than  in the 
control  group,  as  was  the  number  of  participants  with  an  informed  choice.  No 
significant differences were found  in the cholesterol arm.  Intention to use a self‐test, 
defined  as  a  participant  indicating  that  they  would  maybe,  probably  of  definitely 
perform  a  self‐test  in  the  future  remained  high  at  3  months  follow‐up,  while  the 
number  of  participants  who  had  actually  performed  a  self‐test  during  the  three 
months of follow‐up ranged from 6.2 to 9.5 percent in the diabetes arm, and only 1.8 
to 2.6 percent in the cholesterol groups.  
It  is  unclear  why  no  effect  on  knowledge  and  informed  choice  was  found  in  the 
cholesterol  arm.  A  possible  explanation  could  be  that  it  is  easier  to  inform  people 
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about diabetes  than about  cholesterol. Diabetes  is a disease, with  clear  risk  factors, 
and  the  result of  the  test will  indicate whether or not  someone has  this disease.  In 
contrast, cholesterol  is a risk factor, and has to be  interpreted  in the  light of multiple 
other  risk  factors. Explaining  the  consequences of  a particular  cholesterol  level  to  a 
patient  is a more challenging  task,  let alone providing  this  information on a website. 
Another  explanation  might  be  that  people  are  already  better  informed  about 
cholesterol, since not only doctors but also the media and the producers of products 
that  claim  to  lower  cholesterol  levels  have  provided  ample  information  about 
cholesterol.  The  latter  explanation  is,  however,  not  confirmed  by  the  average 
knowledge  level  in  the  cholesterol  groups,  which  was  lower  than  in  the  diabetes 
groups,  although  the  knowledge questionnaires were not  completely  equal.  Further 
analysis  showed  that  the  difference  in  knowledge  level  between  the  diabetes 
intervention  and  control  groups  was  found  in  the  items  concerning  general 
information  about  the disease  and  risk  factors.  The  knowledge  scores  for  the  items 












are on  the whole more highly educated  compared  to  the  general population  in  the 
Netherlands, and women are overrepresented. This may have led to an overestimation 
of the knowledge level. Furthermore, most of the participants in the trial had indicated 
they  were  considering  doing  a  self‐test  in  the  future,  but  most  of  them  were  not 
actually about to buy a self‐test. We considered the option of selecting only consumers 
who were  actually  on  the  verge  of  buying  a  test,  but  since  tests  are  often  offered 
through the Internet and multiple shops, we assumed we would not be able to reach 
sufficient consumers for a trial.  
A non‐response analysis of  the  first questionnaire  showed  that  that non‐responders 









In  our  study,  however,  the  informed  choice  measure  differed  from  the  originally 
described measure, since we did not measure actual behaviour  (taking the  test), but 
instead  measured  intention.  This  decision  was  based  on  the  assumption  that  few 
people  would  actually  do  a  test  in  the  following  three  months,  since  we  selected 
participants who were not actually about to purchase a test.  
Although  the  number  of  participants  with  an  informed  choice  was  higher  in  the 
intervention group, it was still less than 50% in the diabetes arm, and only around 23% 





Informed  choice  is a  composite measure of knowledge and value‐based  choice.  In a 
systematic  review  on  the  effect  of  decision  aids,  Stacey  et  al.  described  a  mean 
difference in knowledge of 13.77 out of 100 when comparing decision aids with usual 
care.  Informed  choice  was  more  often  seen  after  exposure  to  a  decision  aid  with 
explicit values clarification than after exposure to a decision aid without explicit values 
clarification, with  a  relative  risk  of  1.25.19  Compared  to  this  review, we  found  less 
difference  in  knowledge,  although  the difference  in  informed  choice  score between 
the  intervention and control groups  in the diabetes arm  in our study was higher than 
the average increase found in the review. The smaller difference in knowledge can be 














and  preventing  further  complications,  or  whether  self‐testing  has  adverse  health 
consequences,  for  example  in  the  case  of  false‐negative  results  or  by  providing  an 
excuse to continue unhealthy behaviour after a normal test result is found (‘certificate 
of health’)21. There appeared  to be an  increase  in  the number of participants  in our 
diabetes  intervention group who visited a doctor based on  the  information provided 
by  the decision aid, and a reduction  in  the use of self‐testing, although  the numbers 
are too small to draw conclusions about follow‐up behaviour. Increasing awareness of 
risk  factors  and one’s  susceptibility  to  a disease  is  already  an  important  step  in  the 
early  diagnosis  of  disease,  and  as  such  should  probably  be  stimulated.  Since 
participants were not actually on the verge of taking a self‐test, our decision aid should 
be  further  tested among participants who are actually about  to perform  the  test,  to 
evaluate  its  effect  on  their  interpretation  of  the  test  result  and  their  follow‐up 
behaviour. Nevertheless, the increase in knowledge in the diabetes arm underlines the 
need to make objective information available to consumers, and to stimulate them to 
read  this  information  before  purchasing  a  test.  The  number  of  participants  with 
sufficient  knowledge  and  informed  choice  in  our  cholesterol  arm  was  low.  Further 
development of the decision aid, based on weblog analysis and participants’ feedback, 
may  improve  the  information about  cholesterol  self‐testing, and may  lead  to higher 
knowledge levels, to ensure a responsible use of these tests.  
Conclusions 
Knowledge  about  diagnostic  cholesterol  and  diabetes  self‐testing  was  limited.  An 
online  decision  aid  for diagnostic  self‐testing was  found  to  improve  knowledge  and 
informed choice in consumers with a positive intention to use diabetes diagnostic self‐
tests,  though no effect was  found  for  cholesterol  self‐testing.  Further  testing of  the 
decision aid among consumers who are about to purchase a test  is needed to assess 
whether  knowledge  about  self‐test  specific  aspects,  such  as  interpreting  the  test 
results, can be  improved.  In any case, since  it proved possible to  improve knowledge 
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qualitative  studies provided  insight  in  self‐test behaviour: why people use  self‐tests, 
which information they use and want, the interpretation of test results and follow‐up 
behaviour. Also,  the quality of  consumer  information provided  in  instruction  leaflets 
that come with home tests was assessed. These studies led to the development of an 




reasons  for  self‐testing,  3)  the  use  and  quality  of  existing  information  materials, 
information needs, and  legislation concerning self‐testing, 4) consumers’ response to 




by  distributing  online  surveys  among  the  Flycatcher  Internet  panel.1‐3  We  sent  a 
questionnaire  on  the  lifetime  use  of  diagnostic  self‐tests  to  the  panel  in  2006,  and 
repeated  this  survey  in  2008  and  2011.  Table  9.1  shows  the  top  nine  of  the most 
frequently used self‐tests in 2006. We added the self‐test for kidney disease to this list 




the  questionnaires  for  the  first  time  in  either  2008  or  2011  (n=1803  and  n=1864 
respectively).  While  the  general  frequency  of  self‐testing  seems  to  be  stable  with 























Total  16  17  16       
Diabetes  6.2  4.8  4.0  30    59    55 
Cholesterol  5.4  3.9  2.7  25    21    14 
Allergies  2.0  1.5  1.1  14    22    19 
Urinary tract infection  1.9  1.5  2.0  21    37    46 
Aids/ hiv  1.8  1.3  1.2    6      8      5 
Anaemia  1.7  1.2  1.7    7    18     7 
Ovulation   1.6  0.8  1.0  92  100  100 
Chlamydia  1.4  1.6  2.6    5      3    10 
Glandular fever  1.3  0.7  0.5  16    23    20 
Kidney disease  0.7  4.2  2.2  36    93    86 
Other (not specified)  1.7  2.3  2.7  71    55    46 
* respondents who answered to the questionnaire for the first time in either 2008 or 2011 
 
Secondly, a mass media  campaign  in 2006 on  the early detection of kidney disease, 
with postal distribution of free home tests to detect albuminuria that could be ordered 









The  influence of media campaigns and the offering of  free  tests on  the  frequency of 
self‐testing was confirmed in our qualitative study, and was also found in an interview 
study in the UK.5,6 Participants in these studies indicated that they often performed a 
self‐test because  the  test was offered  for  free or promoted  to  them.  It made  them 
realise  they  might  be  at  risk,  they  became  curious  and  took  the  test  to  find 
reassurance.  
 
Before  2006,  cholesterol  and  diabetes  tests were  frequently  offered  in  the  form  of 
streetcorner tests by fund raising societies such as the Dutch Heart Foundation and the 
Dutch  Diabetes  Foundation,  in  order  to  increase  public  awareness  of  diabetes  and 
cardiovascular  disease,  and  with  the  aim  of  early  detection  of  the  condition.  The 
offering  of  these  tests  was  part  of  public  campaigns  on  the  prevention  of 
cardiovascular  disease  and diabetes. Also,  home  tests  to  test  for  diabetes  and  high 
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cholesterol  have  become  directly  available  to  consumers  and  are  offered  by  for 
example chemists and on the Internet.7 In the light of these developments, the Dutch 
College of General Practitioners, in collaboration with the Dutch Heart Foundation, the 
Dutch  Kidney  Foundation  and  the  Dutch  Diabetes  Foundation,  developed  a  clinical 




cten_passie_voor_preventie/project_preventieconsult/).  Analysis  of  the  effects  of  a 





aware of  the  fact  that GP’s will perform  screening,  they will  feel  they have a  ‘valid’ 
reason to visit their GP for asking for tests without having any complaints.5  
 
On  the  other hand,  home  self‐tests  are  still  offered  by  commercial  companies,  and 
there is ample opportunity to have blood samples taken and analysed by professional 
laboratories.  In the  light of new developments, such as the provisional  ideas to have 
patients  pay  for  a  consultation  at  their  GP,  more  emphasis  on  patients’  own 




aspects  of  the  test  are  in  the  hands  of  the  consumer:  the  indication  for  testing, 
performing  the  test,  correctly  interpreting  the  result and deciding on  the  follow‐up. 
More education is needed to ensure safe use.  
Methodological considerations 
By  distributing  online  questionnaires  among  the  Flycatcher  panel, we were  able  to 
reach  a  considerably  large  group  of  consumers.  At  the  start  of  the  questionnaire, 
respondents were  informed  on  our  definition  of  a  self‐test. We  do  not  know  if  all 
respondents  have  correctly  interpreted  this  explanation.  For  example,  people  with 
diabetes, who monitor their glucose level at home, might have considered this test as 
a diagnostic self‐test.  In the 2008 and 2011 questionnaire, we put more emphasis on 





for monitoring  a  chronic disease.  In 2008, we  asked  respondents whether  they had 
diabetes, and found that of the respondents who had performed a diabetes self‐test 
(n=232),  22  (9.5%)  indicated  having  diabetes,  although  some  of  them  might  have 
discovered the disease by doing the self‐test (of the 232 diabetes self‐testers, 48 had 
found  an  abnormal  result).  In  2006,  12.5%  (61/488)  of  the  diabetes  self‐testers 
indicated having diabetes.  
 
The percentage of  respondents who had performed a  self‐test  for kidney disease  in 
our survey is lower than the number of people who had ordered the test.4 This may be 
clarified  by  various  reasons.  Probably,  not  all  consumers who  ordered  the  test  did 
actually perform it. Next, the Flycatcher panel is not completely representative for the 
Dutch  population, with  panellists  being  somewhat more  highly  educated  and more 
often  female.  (www.cbs.nl)  The  fact  that  the  Flycatcher  panel  is  not  completely 
representative for the Dutch population  implies that the numbers on self‐testing that 
we  found  might  differ  from  the  frequency  of  self‐testing  in  the  general  Dutch 
population,  considering  that  self‐testers  are  more  often  women,  older  than  non‐
testers and that highly educated women more often perform tests compared to those 
with  a  lower  education.1   While  the  respondents  in our  2008 questionnaire had  an 
average age of 40 years, and 64% of them were female, Nielen et al. report that the 
mean  age  of  the  respondents  who  had  performed  an  albuminuria  self‐test  was 





(free)  offering  of  tests,  and  the  promotion  of  self‐tests  in  the  media.  During  our 
studies,  consumers  indicated  several  other  reasons  why  they  had  engaged  in  self‐
testing. We found the following factors which  influence the decision whether to self‐
test or not.   
If  one would  like  to  discourage  self‐testing,  consumers  should  be  informed  on  the 




primary  care,  for  example  in  the  recently  developed  cardiovascular  ‘health  check’ 
could encourage consumers to visit their GP instead of self‐testing. Consumers should 





to be distributed. Furthermore,  consumers  indicated  they would not  self‐test  if  self‐
tests became expensive.  
To  encourage  self‐testing,  the  importance  of  screening  should  be  stressed,  while 
promoting  the  test  in  (social)  media  or  by  offering  the  test  in  public  places.  As 
explained above, consumers often chose for self‐testing in an impulsive manner, when 
they  coincidentally  come  across  these  tests,  and  realise  they  might  discover  an 
important  disease  or  risk  factor,  or  seek  reassurance.  Consumers  indicate  they 
purchase self‐tests when they think the test is easy to use and is easily accessible. They 
think they should have easy access to  information about  indications  for doing a test, 




determinants  for  self‐testing  are  different  for  each  specific  self‐test10,  thus  the 
recommendations described above may not be generalisable to all self‐tests.  
 
While  the Royal Dutch Medical Association  (KNMG) disapproves  of  self‐testing,  and 
recommends  to  always  consult  a  doctor  independent  of  the  test  result 
(http://knmg.artsennet.nl/Nieuws/Nieuwsarchief/Nieuwsbericht‐1/Ga‐niet‐af‐op‐
zelftest.htm),  consumers  do  see  the  advantages  of  self‐testing  and  draw  their 




The  most  frequently  used  tests  in  2011,  glucose,  cholesterol,  urine  albumin,  and 
Chlamydia, are often used  for  screening  in persons who do not have health  related 
complaints. High  cholesterol does not  give  any direct  symptoms,  and  also diabetes, 
Chlamydia and  kidney disease often go unnoticed. The emphasis on prevention and 
screening  can  also  be  seen  in  a  broader  perspective  and  changes  in  health  care 
globally.  During  the  last  decades,  medicine  has  changed  from  doctors  principally 
treating  disease  and  symptoms,  to  putting more  emphasis  on  prevention  and  early 
diagnosis.  And  not  only  health  professionals  and  policy makers  have  become more 
directed  towards  prevention.  Consumers  have  become  more  aware  of  their 
susceptibility  to  disease  and  are  empowered  to  take  responsibility  for  their  health 
status,  encouraged  by  public  campaigns.  Another  important  development  is  the 
current Medicine  2.0 movement:  people  have  access  to  health  related  information 




should  be  used.11  Consumers  can  become  more  responsible  for  their  health,  and 




In addition  to  the earlier mentioned  reasons  to engage  in  self‐testing, other pros of 
self‐testing  that are  important  to consumers were  found,  for example not having  to 
make an appointment with the GP, which saves time. Some consumers wish to avoid 
waiting  at  the  doctor’s  office,  or  to  go  to  a  laboratory  service  to  have  their  blood 
sample  taken.  They  think  it  is  more  convenient  to  perform  the  test  at  home.  The 
aspect of having more privacy was not mentioned in our studies on reasons for glucose 
or  cholesterol  self‐testing, although  this might be due  to  the nature of  the  tests we 
studied, and might apply more  to  for example Chlamydia  testing. The campaigns on 
self‐testing were directed at making consumers more aware of certain risk factors, and 
stimulating a healthy lifestyle. Further, research among consumers with an intention to 
self‐test  showed  that  consumers  want  to  be  empowered,  and  feel  it  is  their  own 
responsibility  to  assess  their  health  status.  (Grispen  et  al.,  Considerations  and 
information needs of people intending to use a self‐test for cholesterol and diabetes: a 






the case of diabetes,  it  is  important that self‐testers are aware of the fact that when 
having  certain  complaints,  they  should  always  contact  a  doctor.  The  chance  of 
receiving  a  false  negative  result when  performing  the  screening  test,  could  lead  to 
delayed  diagnosis  of  the  disease.  Another  reason  to  criticize  self‐testing  is  the 
‘certificate of health’ effect, which means that consumers feel they are free to go on 





healthy  lifestyle,  independent of  the  test  result. We  found  that self‐testers were not 
worried  after  receiving  an  abnormal  result.  Those who  tested  positive  on  diabetes, 






When  weighing  the  pros  and  cons  of  self‐testing  from  the  point  of  view  of  policy 
makers and health professionals, it is important to know which persons self‐test, for a 
self‐test might be more beneficial  if  it  is used among people at risk for the condition 
the  self‐test  is aimed at, and not being aware of  this  risk. Consumers would benefit 
from  the self‐test  if  they discover a certain condition  that  they would otherwise not 
have  found,  for example asymptomatic disease. On  the other hand, one could argue 
that  those  truly  at  risk  should  consult  a  doctor.  For  example  when  assessing 






health  related behaviour,  such  as  the use of dietary  supplements, but on  the other 
hand,  reported  a  lower  health  status  and  a  higher  BMI.1  In  our  qualitative  study, 
participants reported being already aware of a healthy lifestyle, and trying to adhere to 




After  weighing  these  pros  and  cons,  we  think  that  self‐testing  for  diabetes  and 
cholesterol  may  be  a  valid  option,  on  the  condition  that  the  following  crucial 




information, an  informed choice  in self‐testing should be stimulated, and  in this way 
can be a valid option to consumers.  
Information and legislation  
Our  studies  showed  that  self‐testers who had performed a home  test had  read  the 
information  that  comes  with  the  test,  and  they  indicated  it  had  helped  them  to 
perform  the  test  and  interpret  the  result.  They  found  the  information  easy  to 




or  inconclusive  test  result often was  insufficient. Consumers often assume  that  self‐
tests are highly reliable, based on the fact that the test was authorized for distribution 
in  the  Netherlands.  Packages  often  indicate  that  the  self‐test  is  easy  to  use  and 








states  that  the  instruction  leaflet  should mention  the  risk  for  false positive or  false 
negative  test  results, although  this does not have  to be elaborated on  in detail. The 
latter can lead to discussion on the amount of information required in the instruction 
leaflet.  It  should  not  be  too  elaborate,  since  consumers  might  not  be  able  to 
understand  this  information, but should probably be more  than only mentioning  the 
possibility that a false positive or false negative test result may occur. Future research 
should  focus on  the amount and nature of  information about  reliability of  self‐tests 
that is comprehensible for self‐testers, and that will lead to the best interpretation of 
the  test  result. Another point of concern  is  that  the  instruction  leaflets often do not 
elaborate  on what  to  do when  obtaining  a  normal  or  inconclusive  test  result.  This 
information is required by law, and this law should be followed more strictly. Because 
manufacturers  of  self‐tests  do  not  provide  all  information  about  the  validity  and 
reliability of the test  in the  instruction  leaflet,  it  is advisable to make the official test 




The  next  challenge will  be  how  to  bring  important  information  to  the  attention  of 
future  self‐testers, especially  since many  self‐testers  indicate  that  they do not  feel a 
need  for extra  information.  If  they would  feel such an  information need,  they would 
most  preferably  find  this  information  on  the  Internet,  provided  by  a  reliable 
organisation. Especially our findings that self‐testers thought the information provided 
was  sufficient  showed  that  it  will  be  difficult  to  have  consumers  read  important 











normal  result,  and  will  not  consult  a  GP.  On  the  other  hand,  after  receiving  an 
abnormal result, most consumers do consult a doctor or other health professional. It is 
still unclear what the exact consequences of self‐testing are. We do not know whether 
for example  self‐testing  for  cholesterol has  led  to more patients who are at  risk  for 
developing  cardiovascular  disease  consulting  their  general  practitioner,  who  can 
reduce the risks on cardiovascular events by treating their risk factors.  In the case of 
screening for cardiovascular risk factors, some researchers have investigated the direct 
















To  assess  follow‐up  behaviour,  we  used  online  questionnaires  and  performed 
interviews with self‐testers. Actions taken based on the test result were self‐reported, 
and might be  influenced by  respondents giving  sociable desirable answers. Also,  the 
















and  end‐users  were  involved  in  the  development  of  the  website.  It  led  to  many 
discussions on the information that should be given on the website. The essential part 








who  have  health  related  questions  and  consider  to  take  a  blood  test,  should  first 
consult a doctor, who is trained on the indications for testing and the interpretation of 
a test result in the light of certain symptoms or other risk factors. On the other hand, 






remarks  and  warnings  about  the  use  of  self‐tests  on  the  website,  and  have  also 
formulated  the  opinion  of  the  Royal  Dutch  Medical  Association  (KNMG):  they 
discourage the use of self‐tests. The possibility of consulting a GP is mentioned first on 









There  are  several differences between our decision  aid on  self‐testing  compared  to 
most  other  DA’s.  While  most  decision  aids  are  used  as  an  adjunct  to  professional 
counselling, our decision aid was built  for use at home, without  the need  for direct 
involvement of for example a GP. Next, the decision aid does not give exact numbers 





information  about  self‐testing,  in  which  consumers  are  guided  in  the  self‐testing 
process  (‘do  I  have  an  indication  for  the  test?’,  ‘how  to  interpret  the  result’  etc), 
including the pitfalls and benefits of self‐testing, but without the value clarification tool 
we included to weigh the pros and cons separately. Some argue that only information 
(a  so  called  ‘option  grid’) might  be  sufficient  to  support  good  decision making16,17, 






used  a  list of  the pros  and  cons  to  encourage  value  clarification, which  is  the most 
frequently used method in decision aids (http://ipdas.ohri.ca/IPDAS‐Chapter‐D.pdf).  
 
We  decided  to  develop  test  specific  information  on  diabetes  and  cholesterol  self‐
















main  outcomes,  since  these  are  the  most  often  used  outcomes  for  analysing  the 
effects of a decision aid.18 To measure knowledge, we used a knowledge  test which 
was  based  on  the  contents  of  the  decision  aid  and  on  expert  opinion,  since  no 
standardized  knowledge  test was  available. Marteau  et  al.  describe  three  different 
approaches  for  quantifying  the  information  needed  to  make  an  informed  choice: 
expert‐led,  based  on  professional  guidelines,  consumer‐led,  or  to  determine 
knowledge  associated  with  best  psychological  outcome.19  Our  knowledge  test  was 
mainly  expert  led,  and  based  on  information  in  the  decision  aid.  Future  research 
should  focus on which  knowledge  is  related  to  the best outcome, psychological but 
also on medical outcomes such as prevention of disease or medical consumption.  






which 67% of  the participants who were  randomised  to  the  intervention group had 
gained  sufficient  knowledge. However,  in  the  cholesterol  arm,  these  numbers were 
only  47%  and  42%  for  the  intervention  and  control  group  respectively.  Also  the 
number  of  participants with  an  informed  choice was  low,  despite  the  intervention: 








would  like  consumers  to  view  all  the  information  before  purchasing  a  test,  so  they 




on  how  to  perform  the  test,  so  this  will  probably  not  lead  to  major  problems. 
Nevertheless,  future  research  should  focus on how  the decision  aid was used, how 
consumers can be stimulated to read more  information about the website, and most 




To  provide  extra  information,  the  implementation  of  newly  developed  information, 
such as our decision aid, will be challenging, since self‐testers often indicated they feel 
no  extra  information  about  self‐testing  is  needed,  and  since  they  had  no  problems 
performing  the  self‐test.  The  dissemination  plan  of  the  ‘zelftestwijzer’  involves  the 
cooperation  with  organisations  such  as  DiagNed  (the  Dutch  organisation  of 
manufacturers  and  importers  of  in‐vitro  diagnostics),  the  Dutch  Consumers 






changes  in health  care  concerning more patient  autonomy  and  empowerment,  and 
also more  focus  on  prevention  and  early  disease  detection.  This makes  the  use  of 
cholesterol  and  diabetes  diagnostic  self‐tests  an  acceptable  option  that  should  not 
simply  be  rejected,  on  the  condition  that  the  following  crucial  information  is 
communicated in neutral and a comprehensive way: in case of complaints, preferably 
consult  your medical doctor;  the  chance of  false positive  and  false negative  results; 
that  other  risk  factors  for  cardiovascular  disease  need  to  be  taken  into  account  to 
interpret the test result; and the importance of a healthy lifestyle. 
While the overall frequency of self‐testing seems to be stable, a relative increase in the 
use  of  home  tests  and  direct‐access  laboratories  is  expected.  Especially  in  case  of 
home  tests,  in  which  all  aspects  of  testing  are  in  the  hands  of  the  consumer, 
information on the reliability of the specific self‐tests and what to do with the result 
are  of  great  importance,  although  we  found  that  this  part  of  information  in 
instructions  leaflets  of  the  home  tests  is  often  lacking  or  incomplete.  An  online 
decision aid on diagnostic self‐testing for diabetes can improve consumers’ knowledge 
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Chapter one gives an  introduction  to  the phenomenon of diagnostic  self‐testing. We 
define  a  diagnostic  self‐test  as  a  test  that  is  performed  on  body materials,  such  as 
blood or urine, without the involvement of a health professional. Four different modes 
of  self‐testing  are  described:  home‐tests,  streetcorner  testing,  direct‐access 
laboratories and home‐collect testing. Previous research showed that these tests are 
available for 28 conditions, and that 16% of the respondents  in an online survey had 
ever  used  a  self‐test.  There  are  many  pros  and  cons  in  self‐testing,  but  the  exact 
consequences are unknown.  Few  studies have been performed on why people  self‐
test, how they interpret the results and what is their follow‐up behaviour. The aim of 
the research project was to gain more insight into diagnostic self‐testing behaviour, to 
assess  consumers’  follow‐up  behaviour  after  performing  a  self‐test,  and  to  improve 
consumers’  knowledge  in  diagnostic  self‐testing  and  thereby  stimulate  an  informed 
choice. The  following  research questions are addressed  in  this  thesis: 1) Which  self‐
tests are currently used in the Netherlands, and is there a change in the frequency of 
self‐testing in the period 2006‐ 2011?, 2) What are consumers’ reasons for using a self‐










the  aim  of  examining  consumers’  response  to  self‐test  results  in  terms  of  their 
confidence in the result, reassurance by the test result, and follow‐up behaviour. This 
study is described in chapter 3. A random sample of 6700 Internet users in an existing 
Internet  panel  received  an  online  questionnaire  on  the  use  of  self‐tests.  A  second 
questionnaire was sent  to  the  respondents  that were  identified as self‐testers  in  the 
first  questionnaire  (n=703).  We  found  that  18.1%  of  the  respondents  had  ever 
performed a self‐test, the most frequently used tests being those for diabetes (5.3%), 
kidney disease (4.9%), cholesterol (4.5%), urinary tract infection (1.9%) and HIV/ AIDS 
and Chlamydia  (both 1.6%). Respondents who had performed  a  self‐test  seemed  to 
base  their  follow‐up behaviour on  the  test  result,  they had confidence  in  the  result, 




Chapter  4  describes  the  results  of  an  interview  study  among  consumers  who  had 
performed  a  self‐test  for  cardiovascular  risk  factors  (glucose,  cholesterol  and 
albuminuria).  Aim  of  this  study  was  to  gain  more  detailed  insight  in  consumers’ 
experiences with self‐testing. Twenty consumers were  interviewed, and data analysis 
was  performed  using  a  thematic  content  analysis.  Regarding  the  reason  for  self‐
testing,  three  types  of  users were  distinguished:  those who  engaged  in  self‐testing 
when a test was offered, either with or without previous knowledge about the disease 
or risk factor, and those who had actively decided to test and had searched for a self‐
test  themselves.  Self‐testers had  generally experienced no problems performing  the 
test  or  interpreting  the  result,  and  had  considerable  confidence  in  the  result.  They 







of  and  needs  for  information  and  their  perception  of  the  quality  of  consumer 
information  provided with  self‐test  kits. A meta‐search  engine was  used  to  identify 
Dutch and English consumer information for home‐diagnostic tests available online at 
the time of the study. The quality of this consumer information was evaluated using a 
checklist of quality  criteria. The  consumers’  information needs were  in  line with  the 
most  frequently  used  information  and  the  information  was  perceived  as  being  of 
moderate  to  good  quality.  The  information  was  mostly  in  agreement  with  clinical 
practice  guidelines,  although  information on  reliability  and  follow‐up behaviour was 
limited. Approximately half of  the  instruction  leaflets did not  include  information on 
the  target group of  the  test. We  concluded  that, although generally of moderate  to 





to  stimulate an  informed  choice  in  self‐testing.  It was developed based on previous 
research  and  medical  practice  guidelines.  The  first  prototype  was  assessed  on  its 
contents and usability by semi‐structured  interviews with experts (n=13), followed by 
usability tests with end‐users (n=10) leading to improvements of the DA in an iterative 
process.  The  comments  of  the  experts  were  grouped  into  four  themes:  general 
comments,  textual  remarks,  technical  errors  and  lay‐out.  End‐user  comments were 
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mainly  consistent  with  the  experts’  opinion.  Important  considerations  that  were 





In  chapters  7  and  8,  the  protocol  for  and  the  results  of  a  single‐blind  randomised 
controlled trial on the effect of the decision aid on knowledge and informed choice in 
diagnostic  diabetes  and  cholesterol  self‐testing  are  described.  We  selected  1259 
consumers with an intention to use a diagnostic cholesterol or diabetes self‐test from 
an existing Dutch  internet panel. Consumers were excluded  if they had already been 
diagnosed with diabetes or  cardiovascular disease, or  if  they were  younger  than 18 
years  of  age.  A  total  of  1137  participants  were  randomised  towards  viewing  the 
decision aid, or a control condition consisting of a limited information sheet. Multiple 
regression analysis showed that the knowledge level in the diabetes arm was higher in 
the  intervention group  than  in  the control group, as was  the number of participants 
with  an  informed  choice.  No  differences  were  found  in  the  cholesterol  arm.  We 







materials,  the  quality  of  the  information  material  and  legislation  concerning  self‐





tests  and  media  campaigns  promoting  self‐tests.  Methodological  considerations 
concerning  the  cross‐sectional  survey  to assess  the  frequency of  self‐testing are  the 
use  of  an  Internet  panel,  which  is  not  completely  representative  for  the  Dutch 
population,  and whether  respondents have  correctly  interpreted our definition of  a 
diagnostic self‐test. 
Next,  factors  that  influence  the  decision whether  to  self‐test  or  not  are  described, 
followed by a discussion on the positive and negative sides of self‐testing. We describe 
the phenomenon of self‐testing in the light of global changes in medicine, such as the 
emphasis  on  prevention  and  the  current  Medicine  2.0  movement,  after  which  we 
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conclude  that  self‐testing might  be  a  suitable  option  to  consumers,  and  should not 
simply  be  disapproved.  Nevertheless,  it  is  important  that  at  least  the  following 
information  is provided: when having complaints, a doctor  should be  consulted;  the 
chance  on  false  positive  and  false  negative  results;  that  other  risk  factors  for 
cardiovascular  disease  are described;  and  the  importance  of  a healthy  lifestyle. We 
found that consumers base their follow‐up behaviour on the test result, but the exact 
consequences  on  for  example  early  diagnosis  or  on  the  other  hand  unnecessary 




We  discuss  the  discrepancies  between  consumers’  assessment  of  the  quality  of 
information provided with self‐tests, the information that should be provided as stated 
by  law, and our assessment of  the  instruction  leaflets provided with home  test kits. 
Consumers often  indicate that they thought the  information was sufficient, while our 
assessment  shows  that  some  important  aspects  of  information  were  insufficient. 
Because consumers do not  feel  the need  for extra  information,  the dissemination of 
information on self‐testing will be challenging.  
The final part of the general discussion focuses on the development and evaluation of 
the  decision  aid  ‘zelftestwijzer’.  We  discuss  the  changes  made  to  the  decision  aid 
based on the usability testing, including why more warning on self‐testing was added, 
and  explain why we  chose  to  develop  a decision  aid with  a  value  clarification  tool, 
instead of an option grid. After viewing  the decision aid,  the number of participants 
with an  informed choice  towards self‐testing remains quite  low: 43%  in  the diabetes 
arm and 23% in the cholesterol arm. We discuss that this might be due to the fact that 
participants were  not  actually  at  the  verge  of  purchasing  a  self‐test,  and were  less 
interested  in  information on  for example how  to exactly perform  the  test. We  think 
that, although we prefer consumers to read all information before purchasing a test, a 
safe use can also be stimulated if consumers know where to find information on self‐
testing  when  they  are  actually  performing  the  test.  Nevertheless,  future  research 
should focus on how the decision aid was used, how consumers can be stimulated to 





























chlamydia  infectie. Andere  tests zijn gericht op het opsporen van  risicofactoren voor 
aandoeningen zoals een verhoogd cholesterol (verhoogd risico op hart‐ en vaatziekten) 
of op vroege opsporing van kanker (zoals het meten van het PSA bij prostaatkanker). In 





door  mensen  met  diabetes.  Eerder  onderzoek  uit  2006  liet  zien  dat  voor  de 
Nederlandse consument zelftests voor 28 verschillende aandoeningen beschikbaar zijn 
en dat er verschillende manieren bestaan om deze  tests uit  te voeren. Allereerst de 
zogenaamde  ‘thuistests’, waarbij mensen een  testpakket kopen waarmee  ze de hele 
test zelf  thuis kunnen uitvoeren. Andere mogelijkheden zijn  tests die worden aange‐
boden in bijvoorbeeld de supermarkt of de sportschool, de zogenaamde ‘streetcorner’ 
tests, waarbij mensen  direct  het  resultaat  van  de  test  te  horen  krijgen. Ook  zijn  er 




online  vragenlijst  ooit  een  dergelijke  zelftest  had  gedaan. Het  is  onduidelijk wat  de 
gevolgen van zelftesten zijn. Voorstanders geven aan dat het belangrijk is dat mensen 
zelf verantwoordelijkheid nemen voor hun gezondheid, dat het past bij de groeiende 
informatiebehoefte  van  mensen  over  hun  gezondheid  (dat  zich  bijvoorbeeld  uit  in 
zoekgedrag op  internet), en dat door middel  van  zelftests  (risicofactoren  voor)  aan‐
doeningen  eerder  kunnen worden  opgespoord  en  zo  aandoeningen  of  complicaties 
kunnen  worden  voorkomen.  Tegenstanders  wijzen  echter  op  de  gevaren  van 





























Hoofdstuk  3  beschrijft  een  vragenlijststudie  naar  de  frequentie  van  zelftesten  in 
Nederland  en hoe  consumenten omgaan met het  resultaat  van  een  zelftest:  zijn  ze 
gerustgesteld, hebben ze vertrouwen in de uitslag en wat doen ze vervolgens met die 
testuitslag? Voor deze studie werd gebruik gemaakt van het Flycatcher internet panel. 
Dit panel bestaat momenteel uit ongeveer 14.000  leden die  tussen de 12 en 96  jaar 
oud zijn. Nieuwe panelleden worden online geworven, door middel van een schriftelijk 
uitnodiging,  mond‐tot‐mondreclame  of  via  intermediairen.  Vergeleken  met  de 
Nederlandse  populatie  is  het  complete  panel  jonger,  hoger  opgeleid  en  bestaat  uit 
meer  vrouwen.  Panelleden  vullen  enkele  keren  per  jaar  online  vragenlijsten  in  en 





consumenten  die  de  vragenlijst  hadden  ingevuld  had  ooit  een  zelftest  gedaan.  De 
meest  uitgevoerde  testen  waren  de  glucosetest  voor  het  stellen  van  de  diagnose 
diabetes  (suikerziekte, 5,3% van de  consumenten had ooit een glucose  zelftest voor 
diabetes  gedaan),  eiwit  in  de  urine  voor  nierziekten  (4,9%),  cholesterol  (4,5%), 














In  de  interviews  werden  diverse  beweegredenen  voor  zelftesten  genoemd:  veel 
consumenten deden de zelftest omdat deze (gratis) werd aangeboden en omdat ze op 
dat moment het gevoel hadden dat het belangrijk was de test te doen. Anderen kozen 
bewust  voor  een  zelftest  en  gingen  er  zelf  naar  op  zoek.  In  het  algemeen  hadden 
zelftesters geen problemen ervaren  in het uitvoeren van de test of het  interpreteren 






In  hoofdstuk  5  beschrijven  we  welke  informatie  zelftesters  gebruiken  en  welke 
informatie zij belangrijk vinden. Ook werd de kwaliteit van de informatie in de bijsluiter 
van  zelftests  geanalyseerd. Consumenten die  aangaven dat  ze een  thuistest hadden 
gedaan, werden  in een online vragenlijst gevraagd naar hun gebruik van en behoefte 
aan  informatie  en hoe  zij de  informatie die wordt  geleverd met de  zelftest hadden 
ervaren. We zochten op  internet naar de beschikbare bijsluiters van thuistests, zowel 
in het Nederlands als  in het Engels. Vervolgens werd de kwaliteit van deze bijsluiters 
beoordeeld  aan  de  hand  van  een  checklist  met  kwaliteitscriteria  die  waren 
samengesteld  op  basis  van  literatuur  en  adviezen  van  experts.  We  vonden  dat  de 
informatie die zelftesters belangrijk vonden overeen kwam met de informatie die door 








Gebaseerd  op  de  onderzoeken  die  hierboven  beschreven  staan  en  op  de  huidige 
medische  richtlijnen  werd  consumenteninformatie  in  de  vorm  van  een  online 
keuzehulp ontwikkeld, de zogenaamde ‘zelftestwijzer’. Het doel van deze keuzehulp is 
om  meer  informatie  te  bieden  over  cholesterol  en  glucose  zelftests  en  om 
consumenten te helpen een geïnformeerde keuze te maken over wel of niet zelftesten. 
Hoofdstuk  6  beschrijft  de  systematische  ontwikkeling  van  de  keuzehulp. Het  eerste 




gebruiken, waarbij  hun  kritische  opmerkingen  en  spontane  navigatiegedrag  over  de 
website werden vastgelegd. De resultaten hiervan werden gebruikt om de website te 
verbeteren. Het  commentaar  van de experts  kon worden  ingedeeld  in  vier  thema’s: 
algemene  opmerkingen,  tekstuele  opmerkingen,  technische  fouten  en  lay‐out.  De 
feedback  van  de  consumenten  kwam  grotendeels  overeen met  die  van  de  experts. 
Belangrijke punten die naar voren  kwamen waren:  ‘Is het  veilig om deze  informatie 
aan  te bieden,  zonder dat er directe professionele begeleiding  is?’,  ‘Moet er wel of 
geen overzicht van de verschillende beschikbare tests worden gegeven, met eventueel 
een beoordeling per test?’, en ‘Hoe sterk moet de waarschuwing met betrekking tot de 






van  een  cholesterol  of  glucose  zelftest.  Hiervoor  voerden  we  een  gerandomiseerd 
gecontroleerd experiment uit: de deelnemers die aangaven een intentie te hebben om 
een glucose of cholesterol zelftest te gaan doen werden door  loting verdeeld  in twee 
groepen.  De  eerste  groep  werd  gevraagd  om  de  online  keuzehulp  te  bekijken,  de 
tweede groep ontving als placebo‐interventie een korte tekst met beknopte informatie 
over  zelftests  (wat  is  een  zelftest  en  welke  soorten  tests  zijn  er  beschikbaar).  We 
selecteerden 1259 consumenten uit het internetpanel. Zij hadden allen aangegeven te 
overwegen  om  in  de  toekomst  een  cholesterol  of  glucose  zelftest  te  gaan  doen. 
Consumenten  die  jonger  waren  dan  18  jaar  of  die  aangaven  in  het  verleden 
gediagnosticeerd  te  zijn met  een hart‐ of  vaatziekte of diabetes werden uitgesloten 
van de studie. Kennis werd gemeten door middel van een  ‘kennisquiz’, waarbij er 20 
juist/  onjuist  stellingen  werden  gegeven  (bijvoorbeeld:  ‘De  hoeveelheid  bloed  die 





en  hun  intentie  om  een  zelftest  te  gaan doen. We  spraken  van  een  geïnformeerde 










versus  32%).  Onder  de  deelnemers  die  aangaven  dat  ze  overwogen  ooit  een 




In  het  laatste  hoofdstuk  worden  de  overstijgende  conclusies  en  methodologische 
aspecten van de studies  in de volgende  thema’s besproken: 1)  trends  in het gebruik 





Het  aantal mensen dat  een  zelftest doet  leek  stabiel  te blijven over de  jaren 2006‐
2011, hoewel er wel een verschil  leek  te  zijn  tussen de verschillende  tests. Dit werd 
voornamelijk beïnvloed door het aanbieden van gratis tests en media campagnes die 
zelftests aanbevelen. Methodologische aspecten met betrekking tot de studie waarin 




de  frequentie  van  zelftesten  in werkelijkheid  lager  ligt  dan  de  door  ons  genoemde 
getallen.  
 
Vervolgens  werden  de  factoren  die  de  beslissing  om  wel  of  geen  zelftest  te  doen 
beschreven,  gevolgd  door  een  discussie  over  de  positieve  en  negatieve  kanten  van 
zelftesten.  Hierbij  werden  actuele  veranderingen  in  de  geneeskunde  meegenomen, 
zoals meer nadruk op het voorkómen van ziekte en het huidige Medicine 2.0, waarbij 
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steeds meer mensen  online  informatie  over  ziekten  en  het  voorkómen  van  ziekten 
opzoeken. Wij  concludeerden dat  zelftesten  een optie  is  voor  consumenten  en niet 
principieel  afgekeurd  dient  te  worden.  Het  blijft  belangrijk  dat  in  ieder  geval  de 
volgende  informatie  gegeven  wordt:  dat  mensen  die  gezondheidsklachten  hebben 
geadviseerd moet worden een arts te raadplegen, dat er een kans  is op ten onrechte 
afwijkende of ten onrechte niet afwijkende uitslagen, dat er nog andere risicofactoren 
zijn  voor  het  krijgen  van  een  hart‐  of  vaatziekte  en  het  belang  van  een  gezonde 
leefstijl.  
De  exacte  gevolgen  van  zelftesten  op  bijvoorbeeld  het  eerder  ontdekken  van  een 
ziekte  of  juist  te  veel  onnodige  verdere  onderzoeken,  blijft  onbekend.  Dit  zijn 
belangrijke  klinisch‐epidemiologische  vragen  die  wij  niet  hebben  kunnen  beant‐
woorden. Als we dit  zouden willen onderzoeken  zou een uitgebreide  studie moeten 
worden  opgezet  waarbij  alle  stappen  in  het  zelftesten  zoals:  ‘heeft  iemand  een 
indicatie  voor  de  test?’,  en  het  vergelijken met  de  uitslag  van  de  zelftest met  een 
gouden standaard moeten worden onderzocht.  
 










tijdens de ontwikkeling  van de  keuzehulp en waarom we hebben gekozen  voor een 
keuzehulp  in plaats  van  een meer  eenvoudige  ‘option  grid’. Bij de  evaluatie  van de 
keuzehulp vonden we dat het aantal mensen dat een geïnformeerde keuze maakte na 
het zien van de zelftestwijzer nog steeds laag was. Dit kan het gevolg zijn van het feit 
dat mensen niet direct op het punt  stonden om de  test  te gaan doen en misschien 
minder  geïnteresseerd  waren  in  informatie  over  hoe  ze  de  test  precies  moesten 
uitvoeren. Naar onze mening  kan de  test ook  verantwoord gebruikt  kan worden als 
consumenten weten waar betrouwbare  informatie  te vinden  is, hoewel bij voorkeur 
consumenten  alle  informatie  zouden  moeten  lezen  voordat  ze  een  test  kopen. 
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Er  zijn  veel mensen die hun  steentje hebben bijgedragen  aan dit proefschrift,  in de 
afgelopen zes jaar, maar ook daarvoor al. Graag wil ik  de volgende mensen persoonlijk 
bedanken voor hun inzet, steun en vertrouwen. 
Gaby,  jij  hebt  tijdens  het  project  de  dagelijkse  begeleiding  op  je  genomen.  Als 
afgestudeerd  geneeskunde  student  waren  mijn  wetenschappelijke  vaardigheden 
helaas niet zo groot en  ik heb dan ook veel van  je geleerd.  Je hebt alles nauwkeurig 
bijgehouden, en ik kon bij je terecht met alle vragen die ik had. Het laatste jaar hebben 
we elkaar wat minder vaak gezien, maar als we beiden aanwezig waren in Maastricht 
liepen we  altijd  even  bij  elkaar  binnen  om  bij  te  praten. Bedankt  voor  al  je  tijd  en 
interesse.  
Beste  Trudy,  je  bent  met  enorme  toewijding  en  enthousiasme  betrokken  bij  jouw 
projecten.  Ik  ben  ook  erg  blij  dat  jij  daarmee  dit  project  hebt weten  op  te  zetten. 
Bedankt dat  ik altijd bij  je kon binnenvallen en voor de tijd en aandacht die  je eraan 
besteedde om uitgebreide  feedback  te  geven op  alle  ‘drafts’ die  ik  je  gestuurd heb 
tijdens de afgelopen 5,5 jaar. 
Geert‐Jan,  het was  erg  fijn  om  iemand met  ervaring    in  het  huisartsenvak  erbij  te 
hebben.  Je wist  altijd  de  dagelijkse  praktijk  erbij  te  betrekken  en  breder  te  kijken. 
Bedankt voor je advies en jouw altijd positieve feedback. 




Het  ondersteunend  personeel. Met  name  Paddy,  Karin  en  Ine wil  ik  even  noemen. 
Paddy,  jij  bent  in  het  begin  van  het  project  betrokken  geweest  bij  het  kwalitatieve 
werk. Dank voor de tijd die  je hierin gestoken hebt. Karin, aan  jou was regelmatig de 
taak om het hele team met ingewikkelde agenda’s en planningen bij elkaar te krijgen, 
maar het  is allemaal goed gekomen. Bedankt voor alle regelzaken waarmee  ik bij  jou 
kon aankloppen. Ine, dank voor het luisterend oor dat je aan iedereen biedt en je grote 
betrokkenheid bij het reilen en zeilen van de afdeling.  
Marloes,  Laurie,  Karlijn  en  Loes.  Jullie  hebben  als  Wesp/  AKO  studenten  een 
enthousiaste  bijdrage  geleverd  aan  dit  onderzoek.  Bedankt  voor  de  prettige 
samenwerking.   











Ben en Loes,  jullie wil  ik apart noemen omdat  jullie meedachten over het project en 
voor  jullie  betrokkenheid,  ook  op  persoonlijk  vlak.  Piet,  bedankt,    je  hebt  gelijk: 
chocolade helpt. Altijd.  




dat  ik met plezier naar het Deb  kwam. We hebben heel wat  gelachen,  ideeën over 




Mijn opleiders van het eerste en derde  jaar: Toy, bij  jou  in Melick begon  ik aan mijn 
eerste  jaar    als  huisarts  in  opleiding.  Bedankt  voor  de  fijne  sfeer  en  je  goede 
begeleiding. Marcel, van jou heb ik wel enige flexibiliteit gevraagd. Een aiotho, ook nog 
eens zwanger, het was even wat gepuzzel. Maar ik ben erg blij dat ik mijn hele derde 
jaar  bij  jou  in  Venlo  heb  kunnen  doen.  Jullie  beiden  hebben  me  het  vertrouwen 











Er  zijn wel  twee mensen die  ik  speciaal wil noemen. Yvonne, we maakten  voor het 
eerst  kennis  tijdens  onze  studententijd,  toen  we  appartementgenoten  werden.  En 
gelukkig  is onze mooie vriendschap die daar  is ontstaan gebleven, ook  toen we niet 
meer samenwoonden. Dank voor  je onvoorwaardelijke steun en betrokkenheid,  lieve 





jaren.  Je  hebt  me  wegwijs  gemaakt  in  de  wondere  wereld  van  de  wetenschap  en 
statistiek  en  samen  hebben  we  heel  wat  gebrainstormd.  Ik  kwam  iedere  dag  met 




Mijn  schoonouders, Chrétien  en  Joke, bedankt dat we met onze drukke planningen 
altijd een beroep op jullie kunnen doen.  





voor  alle  keren  dat  ik  je  voor  advies  gebeld  of  geappt  heb,  of  het  nu  ging  om 
belangrijke carrière beslissingen of wat ik de volgende dag aan moest, we kwamen er 
samen wel uit! 
En  tot slot natuurlijk de belangrijkste mannen  in mijn  leven. Ruben, wat een heerlijk 
vrolijk mannetje ben je toch. Eén blik van jou en mijn dag is weer helemaal goed. Rob, 
je hebt me op alle mogelijke manieren gesteund, steeds met een luisterend oor maar 
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